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En familia. Lour-
des da de comer a

su pequeño Raúl,
mientras Jorge, el

hermano mayor
del niño, se entre-

t iene detrás de
ellos.

Grandes esperanzas. Traslaprimer reacción,
casi siemprenegativa,anteel nacimientode
unniñoconsíndromedeDown,lospadres

tomanconcienciadequesuhijo
tienegrandesposibilidadesde
labrarseunporvenir.Lasayudasde
institucionesy asociacioneshacen
hoy posiblequelosafectados
tenganunfuturocierto,conuna
vidacomoladelosdemás.FUTUR0

El caso de Dar a, una chi ca de 22
años, es un poco di ferente. Nació el
18 de mayo de 1985 y a los 6 años, le
confi r maron una minusval ía de un
47%, con lo cual está consi der ada
con defi ci enci a mental l i ger a. Eso,
en algunos casos, puede ser un pro-
blema puesto que par a benefi ci ar se
de algunas de las ayudas del Go-
bier no hay que tener un porcentaje
de mi nusval ía de 65. Las di fi cul ta-
des empeor an al envejecer los pa-
dres, si nadie puede cuidar del hi jo
con síndrome de Down. Y así se opi -
naba hasta hace poco, puesto que no
se consider aba la posibi l i dad de que
las per sonas con síndrome de Down
puedan ser de algún modo autóno-
mas.

Dar a es hi ja de Agusti na Santa-
na Ver a y José M el i án Tor r es.
Cuando naci ó, el choque fue muy
gr ande. La pareja ya tenía tr es hi jos
y tr as la úl t ima hi ja de 9 años, nació
Dar a con síndrome de Down. El mé-
di co de fami l i a, acostumbr ado a
que Agusti na no tuvier a problemas
al dar a luz, no consider ó la necesi -
dad de hacer los controles opciona-
les a pesar de los 38 años de la futu-
r a mamá.

Si n embar go, t r as la depr esi ón
post-natal , la pareja no dudó en bus-
car la maner a de ofr ecer la mejor
v i da posi ble a su úl t i ma hi ja. Les
hablaron de la necesidad de dar una
estimulación tempr ana a la niña y
buscar on el mejor cent r o de Las
Palmas. Les tocaba, por bar r i o, i r al
colegio San José de las Domini cas,
un cent r o concer tado y luchar on
dur ante meses hasta que la peque-
ña logr ó obtener el per miso ver bal
de la Consejer ía de Educaci ón y
Ci enci as par a cr ear una aula de
Educaci ón Especi al . La autor i za-
ci ón fi nal par a la aper tur a de esa
clase, que atender ía a 4 alumnos,
l legó dos años después.

Dar a sabe leer y escr i bi r y obtu-
vo un t í tulo de auxi l i ar de tar eas

Raúl naci ó el 21 de agosto 2006 en la Cl íni ca
Santa Catal i na. Sus padres, una pareja de menos
de 35 años, ya tenían un niño de un año y medio y
Lourdes, la madre, se hi zo todas las pr uebas reco-
mendadas por los médicos. Dur ante el embar azo
no se detectó la real i dad que poster i or mente iban
a vivi r.

«El par to fue nor mal y boni to», comenta Lour -
des. «M i mar ido l legó justo después del nacimien-
to, puesto que estaba de viaje en Lanzarote cuan-
do lo l lamé par a deci r le que me i ba a la cl íni ca.
Cuando nació Raúl, notamos que tenía algo extr a-
ño pero no sabíamos lo que er a, hasta que el pe-
di at r a l l amó a mi mar i do par a avi sar le de que
nuestro hi jo tenía el síndrome de Down. Tardaron
dos días en decír melo».

«Par a mí, fuer on los peor es días de mi vi da»,
di ce Antonio. «Me quedé sin dor mi r y sin comer,
no sabía qué hacer y cómo decír selo a mi mujer ».

Cuando Lourdes se enter a de la noti ci a, su pr i -
mer pensami ento es: «¿Qué pasar á con mi ni ño
cuando ya no nos tenga?».

El pediatr a, en aquel momento, no supo apor -
tar les soluci ones. Par a él , el síndr ome de Down
parecía ser lo peor que les podr ía pasar. Sin em-
bar go, una enfer mer a les di o la di r ecci ón de la
Asociación Síndrome de Down y decidieron con-
tactar y luchar por el futuro de su hi jo.

El pr imer contacto se hi zo con el presidente de
la Asociación, Fel i pe Cebal los Por r as, que fue a vi -
si tar les con M ar ía, su hi ja de entonces 15 años,
que tambi én t i ene síndr ome de Down. A l ver el
compor tamiento responsable y voluntar i o de Ma-
r ía, se dieron cuenta de que el síndrome de Down
no es una fatal i dad, si no una di fi cu l tad suple-
mentar i a en la enseñanza de los hi jos.

CAPACI DADES. En efecto, las capaci dades de las
per sonas con síndr ome de Down son i nnumer a-
bles, tan sólo hay que dar les más ti empo par a de-
sar r ol lar su apr endi zaje. La capacidad de adqui -

r i r conocimientos y apti tudes físi cas depende del
gr ado de discapacidad. Raúl nació con un 37% de
discapacidad, el mínimo en los casos de síndrome
de Down.

Gr acias al desar rol lo de la guía de atención al
niño con síndrome de Down elabor ada por profe-
sionales del Hospi tal Mater no Infanti l y de la Aso-
ciación Síndrome de Down y con el centro base de
la Consejer ía de Empleo y Asuntos Soci ales, se
han obteni do r esul tados que per mi t i er on que
Raúl tuvier a una estimulación tempr ana y reha-
bi l i taci ón (los ni ños suelen nacer con hi potonía
muscular ). Son ser vi ci os gr atui tos ofer tados por
el Ser vi ci o Canar io de Salud.

¿Qué les apor tó la asociación?Mucha infor ma-
ción, contactos con otr as fami l i as, lo que enr ique-
ce y faci l i ta la vida coti di ana.

«También», di ce Lourdes, «nos ayudaron mu-
cho en la i ntegr aci ón de Jor ge (el her mano ma-
yor ) al conocimiento del síndrome de Down. Acu-
de a activi dades de niños con síndrome de Down,
par a que se relacione y vea que la real i dad de su
her mano es tambi én la r eal i dad de otr as fami -
l i as».

Par a A ntoni o, Raúl ha si do una lecci ón de
vida. «Espero que tenga la mejor autonomía posi -
ble». Y Lourdes lo confi r ma y añade: «Hay que te-
ner cuidado de que nunca sea una car ga par a su
her mano».

M ientr as tanto, los her manos juegan juntos.
A l ver evoluci onar a Raúl , no cabe la menor

duda de que ese ni ño ser á algún día un hombr e
tr abajador y totalmente autónomo. Sus padres le
enseñan desde ahor a ese papel .

RAÚL: Unniñollenodeamor

DARA: Unachicaquedesbordavida

MÚLTIPLES
VENTAJAS
La ventaja que
ofrece a los afec-
tados por el sín-
drome de Down
un cent ro como
Canela y Clavo se
basa en que los
jóvenes que t ienen
la suerte de acce-
der a él pueden
t rabajar en un
buen ambiente e
inmersos en un
grupo homogéneo.
Además, están
ayudados por mo-
nitores especiali-
zados que les per-
miten t rabajar con
la mayor profesio-
nalidad product i-
vidad posible. Ac-
tualmente, Canela
y Clavo está orga-
nizando una cafe-
tería y la Asocia-
ción Síndrome de
Down está bus-
cando subvencio-
nes para seguir
desarrollando sus
act ividades.

DETALLES

Síndromecon

CATHY SUÁREZ
LAS PALMAS DE GRAN CANARIA

En España nace un n i ñó o una
n i ña de cada 900 par tos con el

Síndr ome de Down y, en Canar i as,
esa ci fr a se eleva a un afectado por
cada mi l al umbr ami entos, gr aci as
a los contr oles que se están haci en-
do en el Hospi tal M ater no Infant i l
de Las Palmas, que cubr e el 99% de
la poblaci ón en asi stenci a públ i ca,
según datos publ i cados en 2007.

En un estudi o r eal i zado entr e el
1-1-2005 y el 31-3-2006 se di agnost i ca-
r on 54 casos de tr i somía 21. De el los,
el hospi tal detectó 41 casos de Sín-
dr ome de Down dur ante el embar a-
zo an tes de l as 22 sem anas, de l os
que 40 deci di er on i n ter r um pi r l a
gestaci ón y un sólo caso optó por se-
gui r adelante con el embar azo.

A ctualmente se ha i ncr ementado
el númer o de casos de Síndr ome de
Dow n en m adr es de m enos de 35
años, puesto que los cont r oles pr e-
natales par a estos casos son opci o-
nales y pocas mujer es jóvenes lo pi -
den. La mayor ía de los ni ños y ni ñas
que nacen con Síndr ome de Dow n
no habían pasado esos contr oles y al
descubr i r los r asgos car acter íst i cos
en su bebe, la pr i mer a r eacci ón de
los padr es si gue si endo en muchos
casos negat iva. La atenci ón tempr a-
na ofr eci da por el M ater no con l a
col abor aci ón de l a A soci aci ón del
Síndr om e de Dow n es i ndi spensa-
ble.

¿QUÉESEL
SÍNDROME
DEDOWN?

El síndrome de
Down es una alte-

ración genét ica
debido a una

mala part ición de
los pares de cro-
mosomas forma-
dos por la mezcla

entre los genes de
la madre y los del

padre. El par 21
se suele entonces
componer de tres
partes en vez de

dos, lo que afecta
al desarrollo del

futuro bebé. Nor-
malmente, esta-
mos compuestos
de 46 cromoso-
mas, pero quien

t iene el Síndrome
de Down t iene 47.


