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Vivimos en plena revolucion en el mundo relacionado con
las personas con sindrome de Down. La genética avanza
de manera imparable; el conocimiento de los entresijos de
su biologia aumenta exponencialmente con el apoyo que
nos brinda la disponibilidad de varios modelos animales, de
valory caracteristicas diferentes. Familias y profesionales se
esfuerzan por ampliar las habilidades cognitivas, las pecu-
liaridades de su temperamento, los niveles de autonomia y
calidad de vida. Y lo consiguen. Pero son las propias personas
con sindrome de Down las que se esfuerzan denodadamente
por romper barreras y mostrar todas sus inmensas posibilida-
des. Y sin embargo, la sociedad aplica implacablemente sus
avances tecnologicos para que, una vez descubierta su con-
cepcion, no nazcan, de forma que en nuestro pais y otros
de nuestro entorno estan siendo eliminados el 90% de los
fetos diagnosticados precozmente. Una cruel paradoja que
esta privando a la sociedad de los valores humanos que las
personas con sindrome de Down nos aportan.

Pero no es tiempo para lamentarnos. Todo lo contrario.
Las XVI Jornadas Internacionales organizadas en Barcelona
por la Fundacié Catalana Sindrome de Down han abordado
de manera incisiva aspectos fundamentales de la vida de
las personas con sindrome de Down, con el objetivo claro
de ampliar sus perspectivas y las de sus familias de una
manera eficiente y, sobre todo, plenamente humana. ;Qué
esperamos de su vida adulta, cada vez mas comprometida y
llena de recursos? ;Como reducimos o evitamos situaciones
posiblemente conflictivas? ;Como aprovechamos las orien-
taciones que psicoterapeutas y psicopedagogos nos ofrecen,
a la luz de su experiencia? ;Qué esperar de posibles nuevos
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medicamentos? ;Como prevenir y mejorar el futuro, incluido
el envejecimiento?

La aplicacion de medicamentos merece especial aten-
cién, porque la actual experimentacion con los modelos
animales ha abierto la puerta a la investigacion de posi-
bles nuevos farmacos que puedan paliar o mejorar algunas
de las alteraciones que la investigacion nos descubre. Lo
cual es bueno pero, al mismo tiempo, abre la puerta a opti-
mismos exagerados, expectativas a veces poco consistentes,
que exigen cautela en apreciacion y utilizacién de tales pro-
ductos. Empezamos a ver que su utilizacion en muchos casos
no sigue las normas preventivas dictadas por los investigado-
res y patrocinadores. Por eso resulta necesario que familias y
profesionales tengan ideas claras sobre los beneficios que se
pretende conseguir. Y nada mejor para ello que plantearse
las preguntas correctas sobre 2 areas fundamentales: la con-
ductay la cognicion. Porque solo asi sabremos si vale la pena
administrar el producto.

¢En qué consisten esos beneficios? ;Qué mejoran real-
mente? Logicamente, nuestras esperanzas han de ser
acordes con la edad mental del nifio. No basta que obser-
vemos una mayor «actividad general». Eso seria util si
previamente se aprecia un predominio de inactividad o lenti-
tud en el individuo durante el dia. Pero esa mayor actividad,
¢a qué conduce? ;Es una actividad bien dirigida hacia objeti-
vos sencillos pero claros, o simplemente se mueve mas? ;Esta
mas atento y su atencion se prolonga mas tiempo? ;Entiende
e interpreta mejor lo que le decimos? ;Mejora en su
lenguaje, de acuerdo con su edad mental, en inteligibilidad,
sintaxis, vocabulario, enunciado de frases? ;Colabora mas y
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mejor en la casa de acuerdo con las responsabilidades que
en él hemos depositado? ;Recuerda mas los acontecimien-
tos, los encargos, lo que ve y oye? ;Muestra mas interés por
lo que le decimos, por las tareas escolares? jAcepta mejor
las indicaciones y sigue las observaciones que se le hacen?
¢;Planifica mejor sus tareas y actividades?

Es preciso, pues, que antes de dar ninguna medicacion,
se tengan muy claros los parametros que se han de valorar en
términos reales y concretos, sabiendo que esa «mejoria de
la cognicién» que se quiere vender se debe traducir en datos
sustanciales objetivados en la vida diaria del individuo: de
esa persona concreta. Porque la pregunta definitiva seria:
Se siente ahora realmente mas feliz?

Ha de tenerse presente, claro esta, que la mejoria posi-
ble que se quiere observar puede no ser inmediata, sino

que lleve tiempo para que se manifieste. En cualquier caso,
ningln producto sera valido si no se acompana de una
permanente accion educativa, cuya esforzada y paciente
aplicacién jamas debera ser abandonada en la falsa con-
fianza de que el medicamento lo consigue todo. Como
tampoco se ha de olvidar que los resultados positivos pue-
den ser debidos mas a nuestra accién individual que a la
virtud del medicamento. Y esto conviene senalarlo, no sea
que estemos medicando sin necesidad.
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