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PROLOGOS

Basta arrimarse un poco a la bibliografia internacional
sobre la discapacidad para comprobar el creciente interés
por bucear en los sentimientos, reflexiones y conductas
de los familiares, en especial de los padres que esperan
o han tenido un hijo con discapacidad intelectual. De
modo significativo, se aprecia en estos ultimos la necesi-
dad de diferenciar la posicién y pensamiento de la madre
y del padre ante las experiencias vividas con su hijo.

Hablar de sentimientos, reflexiones y conductas
apunta a la presencia de un proceso que es propio de los
seres humanos, el cual se lleva a cabo y se expresa en cada
individuo de un modo personal, intransferible y eminen-
temente evolutivo.

El presente libro es una demostracion empirica del
camino que los padres recorren de manera consciente,
desde que se anuncia la llegada de un hijo con discapa-
cidad hasta que se experimenta su presencia diaria en la
tamilia a lo largo de los afios.
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De la inicial sorpresa/negacién/perplejidad/aturdimien-
to/descontrol emocional, lo habitual es que se vaya transi-
tando a una situacién de aceptacién e iniciativa, dirigidas
a solucionar los problemas que van apareciendo y disfrutar
de los momentos dulces que el hijo proporciona. Y, poco a
poco, los padres responsables inician su proceso sucesivo de
andlisis, reflexién, consideracion, evaluacién, apreciacion y
estimacién de esa realidad viva incrustada en sus vidas: el
hijo. «;Algo se ha roto en nuestras vidas?». «;Algo ha con-
tribuido a hacerlas mas dignas y significativas?».

No pretendo adelantar apreciaciones. Los textos que
va a leer, lector amigo, reflejan las respuestas que algunos
padres han ido perfilando a lo largo de su propio reco-
rrido, guiados por la experiencia y la reflexién y apoya-
dos en sus personales convicciones y vivencias. Debemos
contemplarlas como construcciones vivas que transmiten
transformaciones profundas, netamente fundamentadas
en los cimientos del amor y la esperanza.

No son relatos excepcionales nacidos en un entorno
privilegiado. Puedo asegurar que su contenido y mensa-
je concuerdan y coinciden con testimonios ofrecidos en
distintas circunstancias, paises y culturas, tal como pode-
mos constatar en la bibliografia internacional.

Quede claro que la expresién positiva no oculta el do-
lor o la dureza de las dificultades que, en no pocas ocasio-
nes, surgen en el mundo real y cotidianamente vivido de
la discapacidad intelectual. Pero ;qué realidad humana
carece de ellas? La clave reside en la capacidad trans-
formadora que ese mundo, todavia desconocido, tiene
para hacer brotar humanidad, para recuperar lo fragil,
promover sensibilidad y acercamiento, mostrar el rostro
mas creativo e iluminador del pensamiento, cuando pen-
samiento y vida se encuentran y se abrazan.
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PROLOGOS

No, no son pensamientos idealizados. Este libro
muestra al lector, a través de experiencias ilusionada-
mente vividas, la entraia del espiritu humano, partido y
compartido.

Jesus Florez
Catedritico de Farmacologia
Presidente, Fundacién Iberoamericana Down21

Me alegra mucho tener la oportunidad de prologar
este magnifico libro, que se lee de un tirén, escrito por
dos personas que saben tanto sobre las cuestiones de las
que hablan, y que las tratan con tanto afecto y profesio-
nalidad.

Recoge testimonios muy reveladores de muchas fa-
milias que, como es natural, no deseaban a priori la dis-
capacidad en sus hijos. Pero todas esas familias han sido
lo suficientemente valientes para acoger con ilusién esa
discapacidad y construir con coraje un proyecto de vida
personal y familiar.

Estd claro que la discapacidad comporta limitaciones
en muchas de las dreas de desarrollo de la persona (si
no, no seria discapacidad), pero también comporta otra
serie de valores de los que se suele hablar muy poco. Los
padres que han recibido o van a recibir la noticia de la
discapacidad de su hijo, se ven en la necesidad de afrontar
el duelo del hijo ideal que supuestamente esperaban, para
aceptar un factor sorpresa inesperado. Una circunstancia
que probablemente va a determinar el funcionamiento
de esa persona durante toda su vida, pero también el de
su entorno mds préximo.

El deseo de un hijo ideal es un sentimiento siempre
presente en los padres, como es natural. Pero ese anhelo
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queda en un segundo plano cuando los padres se tienen
que enfrentar al duelo vinculado a la pérdida de su hijo
ideal para dejar paso a alguien que no se termina de ajus-
tar a sus expectativas anteriores.

Este libro es una excelente reflexion, de la mano de
familias que durante afios han luchado por la mejor edu-
cacién de sus hijos con discapacidad, pensando siempre
en todo aquello que esos chicos y chicas pueden conse-
guir con la ayuda de la familia, de los profesionales de la
ensenanza y de la salud, y, por supuesto, con su propio
esfuerzo. Las paginas de este libro son un recorrido por
las maravillas que a cada persona con discapacidad pue-
de ofrecerle la vida, y también las que ellos pueden a su
vez ofrecer a la vida de los demds. Son muchos ejemplos,
muy diferentes unos de otros, de familias expertas en dis-
frutar de todos los pequefios detalles que su vida diaria
les ofrece, muchas veces de la mano de las discapacidades
de sus hijos.

Esos padres y esas familias merecen conocer todo
aquello que implica la discapacidad y que forma parte
de las vidas de esas personas. La misma vida que vivimos
todos y cada uno de nosotros. En este libro encontra-
ran muchas reflexiones en las que se une la sabiduria de
padres y de profesionales que han trabajado incansable-
mente durante afios buscando lo mejor para esas per-
sonas. Se aborda, por ejemplo, el debate habitual entre
educacién ordinaria y educacién especial, cuestién que
requiere siempre un certero discernimiento. Muchos no
saben que esos centros de educacién especial muchas ve-
ces son para ellos «el entorno donde los iguales se en-
cuentran». Donde esos chicos y chicas especiales tienen
amigos. Amigos con los que cada dia comparten intere-
ses, aficiones, conversaciones y realidades comunes. Ami-
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PROLOGOS

gos que no les invitan a ser de otro modo ni a equipararse
en gustos o en conductas, sino que son amigos que van a
la par. A la par en un entorno disefiado Gnicamente para
crecer, madurar y aprender en base a todo aquello que
precisen y sin olvidar, jamds, que son parte de una so-
ciedad en la que por derecho estin. «Algunos dicen que
eso supone segregarles, y que la escuela debe ser reflejo
de un mundo en el que todos estdn juntos». Quiza habria
que responder que, segin esa l6gica, la escuela también
«segrega» por edades, pues lo habitual es que se separe
por cursos a los alumnos, y con eso la escuela se parece
muy poco a cémo es el mundo exterior, pero no por eso
segrega, sino que es una experiencia asumida en todo el
mundo de modo universal.

Las personas con discapacidad suelen llegar a la fami-
lia como un torbellino que todo lo cambia. De repente,
trastocan todo lo que se habia pensado, pero, de igual
forma, son capaces de despertar y brotar de lo mds pro-
fundo de las personas con quienes conviven sensaciones
realmente incomparables. Basta leer este libro para com-

probarlo.

Alfonso Aguil6
Presidente de CECE Espana
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1. EL DERECHO A VIVIR... CON
DISCAPACIDAD

El derecho a la vida, a simple vista, parece uno de los
derechos mds esenciales y fundamentales, no sélo del
hombre, si no de cualquier ser vivo. Podriamos hablar,
incluso, de que el cumplimiento de este derecho tendria
que resultar obvio.

Si avanzamos un paso adelante, entendemos que la
vida se puede manifestar en muy diversas formas, lo que
hace que cada uno de los seres vivos que formamos parte
de este planeta seamos unicos e irrepetibles. Todo ello,
nos hace ser especiales y excepcionales. La forma, el ta-
mafio, los colores y el olor que caracteriza a una plan-
ta la convierte en un ser diferente de otra planta y, a la
vez, extraordinario. La condicién de oviparo o viviparo,
de carnivoro o herbivoro, de terrestre o acudtico produce
que cada animal sea irrepetible cumpliendo una u otra
tuncién en el ciclo de la vida. El pertenecer a una u otra
etnia, el ser bajo o alto, rubio o moreno, hombre o mujer,

11
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el tener unos padres y no otros, provocan que cada uno
de nosotros poseamos una identidad determinada que
nos convierte en seres totalmente inicos. La belleza de la
vida radica en estos pequefios detalles que nos permiten
ser tal y como somos.

Si nos paramos a pensar, profundizando en el origen
de estos pequefios detalles, sonaria ridiculo que alguien
se acercase a nosotros para decirnos que por poseer una
u otra de estas pequefas caracteristicas nuestra proyec-
cién de vida, como seres humanos, fuera de un modo u
otro. Para que se entienda mejor, pongamos un ejemplo.
Nadie en su sano juicio estaria a favor de afirmar que los
rubios son mis felices que los morenos o que las personas
con ojos marrones tienen una mayor tendencia a sentirse
queridos por su entorno mds cercano. Vivir consiste en
algo tan sencillo como existir disfrutando de lo que uno
tiene y experimenta en su dia a dia. Especialmente, si esta
vida se desarrolla en un pais con tantas oportunidades
como aquellos que conforman el llamado Primer mundo.
En este sentido, las condiciones y situaciones persona-
les de cada ser humano solamente inducen a que la vida
pueda ser vivida o entendida de una u otra forma. No
obstante, este conjunto de factores con los que vive la
persona (estamos haciendo referencia a elementos biol6-
gicos, fisicos, psicolégicos e, incluso, materiales, sociales
o culturales), nunca podrin ser un condicionante irreme-
diable para determinar el grado de felicidad de nuestra
vida.

Vinculemos todo ello al tema que nos atafie, al 4m-
bito de la discapacidad. La discapacidad tiene que ser
entendida como una condicién inherente al ser huma-
no, pero también a otro tipo de seres vivos. Discapacidad
hace referencia a todas aquellas situaciones o condiciones
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que generan diversidad funcional en el sujeto que la ma-
nifiesta. Es decir, que la discapacidad provoca que esta
persona (o, incluso, otro tipo de ser vivo, como podria
ocurrir con los animales) desarrolle un funcionamiento
fisico, sensorial o psicolégico diferente al que conside-
ramos como normal o habitual para todos los seres de su
misma especie. Por tanto, partimos de que la discapaci-
dad es un factor que forma parte de la persona desde un
punto de vista natural y biolégico.

Cuando hablamos del Derecho a la Vida estamos ha-
ciendo referencia al derecho que tiene todo ser vivo a
continuar con su existencia por el mero hecho de haber
llegado a formar parte de la misma. «;Cudndo empieza
la vida? ;Cudl es el Derecho a la Vida?» se cuestiona An-
tonio, padre de familia numerosa con seis hijos, cuatro de
ellos con diversidad funcional.

La vida empieza cuando aparece un ser diferente,
con un ADN nuevo, independiente de la madre. Y, por
tanto, como vida humana tiene una dignidad. Toda
vida humana tiene dignidad independientemente de
sus capacidades. Y como principio, deberia ser algo que
se pudiera hablar razonadamente fuera de la fe. Sin
embargo y tristemente, hoy en dia, parece ser que mu-
chas veces fuera del foco de la Iglesia o de la fe no existe.

Por tanto, es evidente, que de lo que el Derecho a la
Vida se deberia de encargar es de proteger la existencia
de una nueva vida durante todo su ciclo vital, incluido
desde el mismo momento de su concepcidén o aparicién.
Por este motivo y desde esta concepcidn, los actos que
conlleven su privacién (como las agresiones, los aten-
tados contra la vida, los homicidios, etc.) son causa de
delito penal. Asimismo, las sociedades actuales han ido

13
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construyendo alrededor de dicho derecho una serie de
constructos sociales y culturales que han ido permitiendo
elaborar una visién mucho mds compleja y reflexiva del
concepto. Por este motivo, a dia de hoy, en las sociedades
occidentales, no solamente se hace referencia al derecho
a la vida del ser humano, sino que se habla del derecho
a una vida digna basada en la libertad y seguridad de la
persona. La idea hacia la que se avanza es la de ir creando
un constructo de este derecho cada vez mds complejo,
que garantice a todas las personas, el derecho no sélo a
vivir, sino a disfrutar de una vida de calidad, asegurando
su libertad de expresién, ideologia o actuacién, siempre
que no invada o transgreda las libertades y derechos aje-
nos.

Si volvemos la vista hacia atrds, después de esta pe-
quena introduccién, raipidamente podemos concluir que
todo ser humano tiene, por tanto, el derecho fundamen-
tal a existir de manera digna sin que nadie tenga la po-
testad de impedirlo, sin excepcién alguna.

En este punto es necesario hacer una importante re-
flexién: ¢Por qué entonces la discapacidad manifestada
en una persona se ha considerado motivo suficiente para
negar este derecho a vivir... a nacer?

Si escuchamos a las corrientes que defienden este
punto de vista, casi con inmediatez, podemos obtener
una respuesta sencilla y convincente a este gran dile-
ma. Desde ciertas perspectivas actuales, la discapacidad
en la persona es concebida como una disfuncién que
provoca déficits acusados que impiden que la persona
viva con normalidad. Esta consideracién de la falta de la
normalidad o alcance de la vida normal para una persona
estd ligada en muchas ocasiones a la suposicién de la
vivencia del sufrimiento o la pesadumbre en la persona

14
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que no puede alcanzar tales patrones. ;Pero realmente
qué es normalidad? ;Y por qué atribuimos a esta nor-
malidad la capacidad de asegurar la felicidad a las per-
sonas? Haciendo alusién a lo mencionado con anterio-
ridad, quiza vivir solamente tenga que ser considerado
como disfrutar de la propia existencia, de manera digna,
siendo ésta propia del ser humano, la cual comporta res-
peto hacia los demds y a uno mismo. Tener discapacidad
o ser discapacitado en ningtin momento tienen por qué
implicar, de manera inmediata e irremediable, el hecho
de no poder vivir dignamente, o lo que es peor, de no
poder disfrutar de la vida. De no poder ser feliz. Quiza
quien pensé semejante cosa nunca tuvo la fortuna de
convivir con una persona con discapacidad, o lo que es
peor, nunca pudo ver la discapacidad en si mismo. La
discapacidad que todos llevamos dentro, en uno u otro
sentido.

La falacia de que para vivir con discapacidad es mejor
no vivir nos puede llevar a pensar en un primer momento
en el bien que le estamos causando a este ser humano
que todavia no ha nacido. Pensamos en el sufrimiento
que le vamos a ahorrar en su futura vida. Pensamos en
el dolor que le vamos a evitar. Pensamos en las humilla-
ciones sociales a las que no se va a tener que enfrentar...
Pero no pensamos en las sonrisas que le vamos a arrancar
de su cara. En la felicidad de abrir los ojos cada mafa-
na sabiendo que tendrd unos padres y una familia que
le quieren, que le cuidan, que se sienten orgullosos de
él... Por supuesto, no pensamos en todo aquello que una
persona con discapacidad puede conseguir con tu ayuda,
con la ayuda de los demis y, por supuesto, con su propio
esfuerzo. Ni pensamos en las maravillas que a esta perso-
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na le puede ofrecer la vida, ni lo que ella misma tiene que
ofrecer a la vida.

Todo el mundo hoy da por hecho que (eso es lo malo
de esta sociedad) fodos los nirios que nacen tienen que
ir bien y que fodos son normales. Lo normal es que tu
hijo no tenga ningin problema. Por eso hay tanta reac-
cion negativa a esto. St que es cierto que nosotros hemos
visto con la experiencia con Javi, que en esta sociedad
somos muy modernos para lo que nos da la gana, pero a
esta gente no la tienen cuidada para nada,

Nos traslada Maria, madre de Javier, un nifio de 6 afios
con sindrome de X frigil. Una reflexién que nos lleva a
pensar en la direccién en la que avanza la sociedad en la
que vivimos hoy en dia.

Quiz4, cuando hablamos de negar el derecho a la vida
de una persona con discapacidad, deberiamos de pensar
en que todo el ahorro del sufrimiento es para nosotros.
Para los que ya estamos aqui. Quienes nos tendremos que
ver obligados a modificar nuestra normalidad para contri-
buir a que la normalidad del otro sea digna, sea completa
Y, por supuesto, sea.

El presente libro recoge testimonios de diferentes fa-
milias, construidas y constituidas de modos muy diversos
que, por supuesto, nunca desearon a priori la discapacidad
en sus hijos. Pero que fueron familias lo suficientemente
valientes para viajar con esta discapacidad construyendo
un proyecto de vida tanto personal como familiar. Para
estas familias el derecho a la vida es un derecho que se
proclama por si solo. Un derecho por el que lucharon y
lucharan, tanto ellos como sus hijos. Y no sélo porque, en
algunos de los casos, tomaran la decisién de no abortar
voluntariamente a sus hijos dado que la mayor parte de
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ellos, llegaron sin tener constancia previa de tener disca-
pacidad. Sino porque son expertos en disfrutar de todos
y cada uno de los pequefios detalles que su vida diaria les
ofrece, muchas veces de la mano de las discapacidades de
sus hijos.

Durante este capitulo, haremos un breve repaso a sus
vidas para entender el significado real de lo que represen-
ta el Derecho a Vivir.

1.1 El Derecho alaVida enla Espaiia del S. XXI

El Derecho a la Vida se encuentra recogido en nues-
tra Constitucién (1978) a través del articulo 15 el cual
cita:

Todos tienen derecho a la vida y a la integridad fi-
sica y moral, sin que, en ningin caso, puedan ser some-
tidos a tortura ni a penas o tratos inhumanos o degra-
dantes.

Asimismo, la Declaracién Universal de los Derechos
Humanos (Asamblea General de la ONU, 1948), pun-
tualiza en su articulo nimero 3 que, ademas del Derecho

ala Vida:

Todo individuo tiene derecho a la vida digna, a la

libertad y a la seguridad de su persona.

Por otra parte, cuanto mds desarrollada se considera
que se encuentra una nacién, se deduce que sus politicas
sociales y culturales se encuentran en el mismo nivel de
progreso. Las politicas abortivas son consideradas, ac-
tualmente, como uno de los mayores progresos reconoci-
dos por las sociedades modernas. Politicas abortivas que,
tedricamente, velan por el bienestar materno vy, el futuro

17

Muestra gratuita - Comprar el libro completo en bibliotecaonline.es


https://bibliotecaonline.es/historias-de-ninos-y-de-familias-especiales?utm_source=muestra-pdf&utm_medium=pdf&utm_campaign=historias-de-ninos-y-de-familias-especiales&utm_content=pie

HISTORIAS DE NINOS Y FAMILIAS ESPECIALES

bienestar del feto. Bienestar que realmente nunca se po-
dré estimar en los casos en los que a esta vida no se le
permita nacer.

Actualmente, la posibilidad de interrumpir de manera
involuntaria un embarazo en nuestro panorama nacional
se acoge al Titulo II de la Ley Orgédnica 2/2010 de sa-
lud sexual y reproductiva y de la interrupcién voluntaria
del embarazo. Dicha ley apuesta por una despenalizacion
completa de la interrupcién voluntaria del embarazo (del
aborto), durante las primeras 14 semanas del embarazo.
La facilidad de los procesos voluntarios de cese induci-
do de la gestacién supone que el grupo de personas con
discapacidad se convierta en uno de los colectivos mads
vulnerables a que no tengan, ni siquiera, la oportunidad
de nacer. Siendo siempre necesario tener en cuenta que
el riesgo de extincién de este tipo de personas se incre-
menta exponencialmente si estamos haciendo alusién a
aquéllas que son portadoras de una discapacidad o enfer-
medad de tipo genético, por ser éstas de facil deteccién
durante los periodos prenatales o periodo de gestacién.

Creo que se aborta mds por comodidad. Eso lo
aprendi, mds adelante en la UCI, cuando operaron a
Alvaro. Y es que las salidas de los padres eran: —;Ay,
Dios mio! Para que se quede aqui mejor que se vaya. —
Estamos en una sociedad hedonista... La sociedad que
hay ahora es el fruto de esto. Todos queremos un nisio
que hable seis idiomas, que toque el piano, haga kdrate,
sea escalador, sea premio INGbel y. .. si, ademds, es guapo
(porque tiene que ser guapo) mejor. Entonces, en
esta sociedad del buenismo y la igualdad, y la so-
lidaridad y la integracién, todo lo que no se ajuste
a esos patrones no encaja (y me da igual que, uno
sea mds progre o menos progre). Cada uno tiene su
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patron de belleza. Pero todo lo que no encaja nos sobra.
Pobre viejo. Para estar asi, que se muera. .. Es la falta
de respeto a la vida. Entonces, cuando una sociedad no
respeta valores absolutos, y un valor absoluto es la vida,
esta sociedad estd muerta por dentro. Y eso, eso es lo que
estd llevando al aborto.

De esta manera nos traslada su experiencia y visién,
Carmen, la madre de Alvaro, de 12 afios de edad y con
sindrome de Down.

Este testimonio también nos abre camino para ha-
blar del sindrome de Down, dado que actualmente este
tipo de casos es uno de los mds alarmantes al que nos
enfrentamos a causa de su baja incidencia y prevalencia,
con un alto indice de mujeres que interrumpen el em-
barazo El sindrome de Down es una alteracién genéti-
ca cromosémica que ha demostrado, desde las dltimas
décadas una significativa disminucién de su incidencia,
pasando de los 16 nacimientos por cada 10.000 nacidos
vivos a finales de los afios 70, a los 5,5 actuales (Hue-
te, 2016). El sindrome de Down es reconocido como
la primera causa genética de discapacidad intelectual a
nivel mundial. Provocada en el 95% de los casos por
una trisomia en el par 21 cromosémico, genera, en la
persona que lo manifiesta, discapacidad intelectual en
grados muy variables, ademas de un fenotipo ficilmente
reconocible (rasgos fisicos identificables a simple vista)
y una serie de caracteristicas, incluso, psicolégicas que
tienden, desde el punto de vista social, a unificar a este
tipo de personas entre si (Artigas, 2005). Pero, actual-
mente, el sindrome de Down vive rodeado de una gran
paradoja: por una parte, se trata de una de las discapa-
cidades mds visibles y reconocidas a nivel internacional,
mientras que por la otra es una de las discapacidades
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con mayor peligro de exzincion debido a su sencilla de-
teccién a nivel prenatal y alta incidencia de abortos vo-
luntarios surgidos tras la realizacién de dicho diagnés-
tico precoz. Sin embargo, volviendo al primer indicio, su
alta participacion y visibilidad en los medios de comu-
nicacién y su vinculacién con prejuicios sociales positi-
vos (como, por ejemplo, la popular y extendida creencia
de que todas las personas con sindrome de Down son
muy carifiosas, desestimando la posibilidad de que cada
una de ellas tenga su propia personalidad) conlleva a
posicionar a este tipo de discapacidad en el pédium de
las discapacidades. Tanto es asi que, incluso, diferentes
estudios cientificos internacionales (por ejemplo, Corri-
ce y Glidden, 2009 o Hodapp, 2008), se han llegado a
plantear la idea de la posible existencia de una cierta
ventaja que esta discapacidad presupone sobre otras de
diferente etiologia, como puede ser el TEA (Trastorno
del Espectro Autista), las cuales son consideradas me-
nos ventajosas por factores como: la existencia de me-
nor cantidad de investigacién cientifica o la asociacién
a trastornos de conducta o de salud graves que afectan
tanto al paciente como a su entorno. Todo ello, suma-
do a la amplia inversién que existe en el dmbito de la
investigacién y tratamiento del sindrome de Down (a
nivel bioldgico, médico, educativo, social, etc.) nos per-
mite hoy en dia ser unos grandes conocedores de esta
discapacidad.

Sin embargo, paradéjicamente, nos enfrentamos a la
idea de que el sindrome de Down puede ser actualmente
considerado, incluso, como una condicion en peligro de ex-
tincion. La investigacién, tanto en el dmbito clinico como
en el social, estd permitiendo que los hallazgos encontra-
dos permitan una mayor concienciacién hacia la atencién
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de las personas con discapacidad y, por tanto, contribu-
yendo a la dignificacién de su calidad de vida (Flérez,
2014). Pero mientras este tipo de avances ha permitido
una gran mejoria de la calidad de vida de las personas
con sindrome de Down, paralela y simultineamente ha
permitido aumentar, de manera muy significativa, la pre-
diccién del posible nacimiento de personas con dicho
sindrome. Esto, sumado a que apoyado este hecho por
las politicas abortivas, ha conllevado a que la tasa de na-
talidad de estas personas se reduzca a menos de la mitad
en el panorama internacional, encontrando incluso pai-
ses con tasas de entre el 98 y el 100% de abortos de bebés
con este tipo de condicién genética. Para muchos, es un
orgullo situar a Espafia en uno de los primeros paises
europeos con una tasa de aborto de fetos a los que se les
ha detectado sindrome de Down. Irénicamente, muchos
pensardn que por fin Esparia estd a la cabeza de un ranking
mundial. ..

Evidentemente, esta situacién nos lleva a reflexionar
desde muchos puntos de vista y sobre muchos factores o
variables. Desde una u otra perspectiva, los datos arroja-
dos hasta el momento, son causa suficiente para detener-
se a reflexionar.

1.2 La primera noticia

Estd claro que la discapacidad es la gran desconocida
para muchos. Especialmente, porque si la condicién no
se encuentra de manera natural en el entorno de una per-
sona, es dificil mantener contacto directo con ella. Asi-
mismo, resulta evidente que no todos los seres humanos
podemos estar sensibilizados con todas las causas exis-
tentes en el mundo.
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Por este motivo, cuando a una pareja, o a una madre,
o a un padre se le transmite la noticia de que su hijo
va a tener o tiene una discapacidad, la reaccién légica y
esperable es la de frustracién, desesperacion, tristeza o,
incluso, negacién. A un ser querido y, mds a un hijo, se
le desea todo aquello que se encuentre, no sélo dentro de
la normalidad, sino de la perfeccién. Y, en ninguno de los
casos, la discapacidad encajard en una realidad ni utépica
ni idilica.

Las reacciones negativas iniciales son lo normal en
los padres. Lo raro, como padre y como madre es estar
alegre y pensar que la discapacidad de tu hijo es mo-
tivo de alegria, aunque yo he conocido gente que lo ha
vivido de esa forma. Es cierto que no deberia de juzgar,
pero cuando lo he visto he terminado pensando que no
es una forma natural de reaccionar. Por lo menos, a mi
modo de entender. De hecho, cuando estds esperando un
hijo, sabes que la discapacidad o diferentes enfermeda-
des pueden llegar con él y eres consciente de que les pasa
a otras personas... pero jamds deseas que te pase ni a ti
ni a tu hijo. Y en mi caso, aunque jamds he dejado de
querer a Marta ni un segundo de mi vida y, menos a
causa del sindrome de Down, también estd claro que no
era algo que deseara a priori. Aunque, también ocurren
cosas muy positivas, porque a partir de ese momento, la
escala de valores cambia. Posteriormente, cuando estds
esperando a los siguientes hijos, lo que hasta entonces
uno ha considerado como normal pasa a calificarse como
algo positivo. Es decir, que te ocurran cosas habituales
ya no es algo simplemente neutro, sino que es algo que
se empieza a valorar. Y cosas que antes dabas por hecho
porque, incluso, las considerabas como un derecho natu-
ral ahora las valoras significativamente. Quizd porque
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