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Desde que empecé a trabajar con personas 
con síndrome de Down me planteé lo compli-
cado que debía ser, que en realidad es, ir por la 
vida con una discapacidad inscrita en la cara. 
Esa cara recibe miradas de todo tipo por parte 
del resto de las personas y cada una de esas 
miradas entraña un juicio -o más bien un pre-
juicio- y una califi cación -casi siempre errónea, 
por cierto-, dejando poco espacio para el atrac-
tivo que supone el hecho de conocer a un ser 
humano.
[…]

Las personas con discapacidad tienen mu-
chas capacidades. Pero la realidad es que, a ve-
ces, ni siquiera las llegan a desarrollar porque 
el concepto de discapacidad las engloba y cali-
fi ca de tal manera que no les deja espacio para 
pensar en sus (las) posibilidades. Existen mi-
tos, estereotipos que defi nen a las personas con 
síndrome de Down como cariñosas, tozudas, 
dóciles, etc., pero esta generalización supone 
un grave error. Encasillar a una persona dentro 
de un determinado funcionamiento cierra sus 
posibilidades de crecimiento, de futuro.

Beatriz Garvía1 | Psicóloga clínica y coordinadora de programas en la Fundación Catalana Síndrome de Down, Barcelona, España.

Cuando los padres de un bebé con síndro-
me de Down nos preguntan cómo son “estos 
niños”, no debemos defi nirlos nunca en fun-
ción del síndrome porque ¿qué sabemos de ese 
niño? ¿Sabemos cómo serán los otros niños, los 
que no tienen una discapacidad? Si hablamos 
de sus handicaps antes, incluso, de que se ma-
nifi esten, si destacamos lo que no sabrá hacer, 
si ponemos un “techo” de antemano, estamos 
limitando, encasillando e impidiendo el desa-
rrollo personal y social de ese recién nacido. 
Y no se trata de negar la discapacidad, porque 
bien sabemos que ese niño va a necesitar, segu-
ramente, muchos apoyos para desarrollar sus 
capacidades, sino de no pensarlo y enmarcarlo, 
desde que nace, como incapaz.

El derecho a equivocarse
Para un buen desarrollo de la personalidad 

es fundamental la existencia de un proyecto de 
vida, de expectativas de futuro. Si el mensa-
je es que no servimos para nada, difícilmente 
nos superaremos. Las personas con síndrome 
de Down necesitan un trato normal y esa “nor-
malidad” es muy difícil de ofrecer. El niño tie-
ne que descubrir sus recursos y posibilidades 

Nuevas generaciones,
    nuevos retos,
nuevas estrategias

1 GARVÍA, Beatriz (2006): Revista Síndrome de Down. Revista española de investigación e información sobre el Síndrome de Down, Vol. 23 (3), Nº 90 (Setiembre), pp. 84-88. 
Cantabria: Fundación Síndrome de Down de Cantabria.
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y para ello se le tiene que permitir ponerse en 
situación de elegir, de frustrarse, de tener obli-
gaciones, de resolver problemas, exactamente 
igual que el resto de los niños. Es cierto que su 
discapacidad le hará ser más lento, equivocarse 
más, repetir el trabajo más veces, pero sabemos 
que puede aprender, que puede adaptarse, que 
puede avanzar. Y, si se le sobreprotege, se im-
pide su desarrollo como sujeto. Pensar que no 
es capaz o mirarle con pena, le inutiliza. Posi-
bilitar que un niño con discapacidad se frustre, 
no resolverle los confl ictos, dejarle decidir y no 
decirle constantemente lo que tiene que hacer 
es algo muy difícil, porque la libertad entraña 
un riesgo. Sin embargo, no debemos olvidar 
que ese riesgo, bien asumido, se traduce en 
autonomía. Y si los demás niños tienen este 
aprendizaje ¿por qué no lo va a poder recibir 
un niño con síndrome de Down?

Empezar a conocerse
Actualmente la mayoría de niños con sín-

drome de Down en España asisten a escuelas 
ordinarias y comparten su educación con niños 
sin discapacidad. El hecho de tener referentes 
de normalidad ha infl uido muy positivamente 
en su adaptación social.  Sin embargo, y puesto 
que a la escuela no sólo se va a aprender sino 

también a formarse y socializarse, todavía no 
se trabaja sufi cientemente el tema de la iden-
tidad. El niño con síndrome de Down, o con 
cualquier otra discapacidad, enseguida percibe 
que es diferente, y percibe con más intensidad 
lo que no puede hacer, lo que le cuesta más, es 
decir, la discapacidad. Durante el primer año de 
Primaria se aprende a leer. Al niño con síndro-
me de Down le cuesta más. Como no aprende 
al ritmo de los demás, piensa que es “tonto” (de 
hecho, a veces lo verbaliza) y puede desarrollar 
un rechazo a los aprendizajes, o manifestar un 
trastorno de conducta o de comportamiento que 
lo va a expresar en la forma de molestar, rom-
per el cuaderno del compañero que escribe o 
dibuja mejor, provocar, para llamar la atención; 
o, incluso, termina por aislarse y deprimirse. 
Ese sería un buen momento para explicarle al 
niño que tiene el síndrome de Down y que con 
el síndrome de Down le cuesta más hablar, leer 
o escribir.

Pero no nos hemos de quedar aquí, con lo 
negativo. Hay que explicarle todo lo que hace 
o puede hacer igual que sus compañeros: ves-
tirse solo, comer, ducharse, jugar en el patio... 
Hay que hacerle ver sus progresos. Ayudar al 
niño a ver sus capacidades, a que comprenda 
que la discapacidad no le abarca ni aprisiona, 
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a potenciar sus habilidades y a descubrir sus 
competencias, sin negar aquello que le cuesta 
más trabajo hacer, le ayudará a crecer de una 
manera armónica. Hemos de estar convencidos 
que no es posible aceptar la discapacidad si, a 
la vez, no se descubren las capacidades.

Ignasi Puigdellívol, Catedrático de Didácti-
ca (Educación Especial) en la Escuela de For-
mación del Profesorado de la Universidad de 
Barcelona, defi ne el défi cit como una limita-
ción, como lo que falta, y discapacidad como la 
consecuencia social de ese défi cit, en el proceso 
de adaptación. Una misma limitación puede ser 
mucha o poca (una amputación de pierna a un 
albañil le invalida, pero a una persona que rea-
liza un trabajo intelectual, no le invalida). Una 
cosa, pues, es el défi cit y otra la discapacidad 
que tiene un componente social muy importan-
te. Este mismo autor nos dice que hay que aco-
ger las limitaciones y esto no es fácil. Hay que 
incluir en la clase a los niños con discapacidad 
y exigirles todo lo que puedan dar de sí, porque 
con la exigencia les estamos diciendo que tene-
mos expectativas altas. Es importante recordar 
que, cuando exigimos, estamos confi ando en 
que el otro puede responder.

La posición en la familia
De la misma manera, en casa, el niño ha de 

tener una posición dentro de la estructura fami-
liar. Los padres tienen que aprender a conocer, 
a aceptar y a encontrar al niño que hay detrás 
del síndrome. Preguntarle su opinión, dejarle 
escoger y no ofrecerle las cosas hechas generan 
en el niño una actitud activa. Sin embargo, el 
niño con síndrome de Down todavía se muestra 
muy pasivo, muy receptivo, a veces, incluso, 
puede parecer vago. Creo que le falta motiva-
ción y curiosidad y ambas cosas no tienen que 
ver exclusivamente con el síndrome sino con 
esta manera nuestra de adelantarnos a sus de-
seos y de anularlos en sus opiniones. Entre un 
niño con síndrome de Down y otro sin él hay 
muchos más parecidos que diferencias. Habi-
tualmente, sólo vemos las diferencias. Y estas 
diferencias nos llevan a abordar cualquier tema 
desde lo terapéutico: como explica el profesor 
Enrico Montobbio, si un niño sin discapacidad 
monta a caballo, hace eso, montar a caballo. Si 
el que monta a caballo es un niño con síndrome 
de Down lo que hace es hipoterapia. Entonces 

¿cómo esperar una respuesta normal ante un 
trato enfermizo con un abordaje terapéutico?

Me sorprendió mucho una vez un señor con sín-
drome de Down que vino a mi consulta porque tenía 
miedo a los espacios abiertos. La angustia le pro-
ducía vómitos y otros trastornos digestivos. Tenía, 
entonces, unos 38-40 años, trabajaba en un nego-
cio familiar y llevaba una vida bastante autónoma, 
aunque muy cerrada en el círculo familiar. Antes de 
llegar a mí se había visitado con otros especialistas: 
el médico de cabecera, el neurólogo, el de digestivo, 
etc. Venía acompañado por su madre y estuvo un 
rato explicándome lo que le ocurría y respondiendo 
a todas las preguntas que yo le hacía para elaborar 
la historia clínica. Al acabar la visita me dijo: “me 
gusta venir a los médicos de la Fundación porque 
ahí te preguntan a ti qué es lo que te duele y lo que 
te preocupa y no a la madre”.

¡Cuántas veces he refl exionado sobre esta 
frase! ¡Cómo anulamos, sin mala intención, 
seguramente, a la persona con discapacidad al 
dirigirnos a otro en lugar de a ella misma, no 
dándole opción a que se explique, porque su-
ponemos que no lo sabrá hacer bien! Alexandre 
Jollien, un joven fi lósofo con parálisis cerebral, 
comenta en uno de sus libros precisamente so-
bre esto, poniendo el ejemplo de que cuando él 
va a un restaurante, aunque esté visiblemente 
leyendo la carta, el camarero siempre pregun-
ta a su acompañante qué comerá él, dando por 
hecho que no puede expresarse, que no sabe 
leer o que no sabe qué quiere. Nos dirigimos 
a las personas adultas con discapacidad como 
si fueran niños pequeños, cambiamos el tono 
de voz (infantilizándolo), les decimos lo que 
tienen que hacer y cómo lo tienen que hacer 
sin dejar espacio para la equivocación, para el 
ensayo, para aprender de los errores.
[…]

La adolescencia
Un período fundamental en la construcción 

de la identidad es la adolescencia. La adoles-
cencia implica una crisis y, para la familia, es 
una etapa temida y negada a la vez. Las pri-
meras manifestaciones de la adolescencia (los 
cambios corporales, las manifestaciones sexua-
les) nos anuncian que el niño está dejando de 
serlo y, si ya resulta difícil la tarea educativa Nu
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de un niño con discapacidad, imaginarlo adulto 
genera todo tipo de ansiedades. Sin embargo, 
la adolescencia es la etapa que va a desembo-
car en la asignación de un rol social sin el cual 
no hay posibilidad de una identidad real para la 
persona con discapacidad; rol que es primero 
de estudiante, pero que debe ir dirigido a lograr 
un papel social en el mundo de los adultos.
[…]

Ante el nuevo reto de lo laboral
Se nos hace difícil hablar al adolescente de 

su síndrome, evitar la sobreprotección, ayu-
darle a tomar decisiones sin decidir por él y, 
todos estos défi cits en su preparación como ser 
humano, luego, en la vida adulta, se refl ejarán 
en esa imposibilidad, ya mencionada, de con-
vertirse en sujetos activos.
[…]

La identidad adulta está íntimamente ligada 
al rol laboral, puesto que la entrada en el mundo 
laboral representa la entrada en el mundo de los 
adultos. Y las personas que no tienen un rol so-
cial, no pueden reconocer el rol de los demás.
[…]

El problema es que no existe una forma-
ción adaptada después de la escuela para las 
personas con discapacidad y comienzan a tra-
bajar a  edades muy tempranas, entrando en un 

mundo adulto sin serlo todavía. Una persona 
con discapacidad precisa ayuda para adaptarse 
a cualquier imprevisto y necesita aceptación y 
tolerancia. Necesita confi ar en sí misma y para 
esto es necesario que los demás confíen en ella. 
Requiere de apoyos y cariño. Y, a veces, el en-
torno social o laboral en el que se mueven no 
solo no benefi cia sino que hace daño. De ahí, 
depresiones o regresiones a la infancia en la 
que eran más felices.

Para acabar, he de recordar que la vida 
adulta no consiste sólo en trabajar. El ocio, el 
tiempo libre, los amigos y las relaciones afec-
tivas son aspectos de la vida que hay que cui-
dar. Tratar con normalidad no consiste en exi-
gir lo mismo que a los demás, sin dar libertad 
o sin tener respeto. Las personas con síndrome 
de Down que llevan una vida normalizada tie-
nen deberes pero también derechos: derecho 
a enamorarse, a tener pareja, a equivocarse, a 
ir solos por la calle, a salir con sus amigos, 
en defi nitiva, a gestionar su vida hasta donde 
puedan hacerlo.
[…]

Foto: Concurso fotográfi co QE / Avril Martínez


