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3Una terapia global para
curar el sindrome de Down?

José Ramén Amor Pan

uestra sociedad padece fuertes contradic-

ciones internas. Probablemente la causa se

encuentre en la rapida sucesién de los acon-

tecimientos, que deja poco tiempo y espa-

cio para la reflexion sosegada y la conside-
racién atenta y rigurosa de ideas, hechos y consecuencias.
Aungque me temo que la cosa sea mucho mas profunda, y
que realmente estemos ante una cuestion cultural: el rela-
tivismo, el subjetivismo y el emotivismo como Unicas guias
para la toma de decisiones, en el nivel micro y en el macro.
Pésimos compafieros de viaje.

El ambito de la discapacidad, en general, y del sindro-
me de Down, en particular, no permanecen ajenos a este
contexto. Légico. Como dijo el fildsofo, «yo soy yo y mis
circunstancias»... Y esas son las circunstancias en las que
nos movemos y a las que, en mi opinién, debemos hacer
frente con humildad pero también con el suficiente coraje
y rigor.

Durante afios el movimiento en defensa de los derechos
de las personas con sindrome de Down se ha esforzado por
lanzar a la sociedad este mensaje: el sindrome de Down
no es una enfermedad sino una condicién de la persona.
Bien. Se trataba de enfatizar lo sustantivo —la persona—
y de reivindicar la igualdad de oportunidades para este
colectivo, haciendo ver que el sindrome de Down era una
muestra mas de la diversidad humana y, por consiguiente,
tan valiosa como cualquier otra condicién o caracteristica.
Vamos, que el sindrome de Down no era algo que hiciese
que la persona valiese menos, que su vida tuviese menos
importancia que la del comin de los mortales.

Pero la realidad suele ser mas tozuda de lo que nos gus-
taria. Y las ideas no siempre cambian la circunstancia vital
que nos rodea. Asi, aun cuando la Convencién de Dere-
chos de las Personas con Discapacidad (aprobada por Na-
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ciones Unidas en 2006 y de obligado cumplimiento para
los paises firmantes, Espafa entre ellos) reconoce en su ar-
ticulado el derecho a la vida, lo cierto es que en los paises
industrializados (que son los que tienen las herramientas
diagnésticas necesarias) en torno al 90-95 % de los fetos
diagnosticados con sindrome de Down son abortados. Es
el denominado aborto eugenésico. Primera contradiccion.

Sigamos con nuestra reflexion. Con datos, porque la
buena Bioética comienza con buenos datos. Hasta hace
no tanto tiempo, el sindrome de Down era considerado
una enfermedad intratable. Muchos bebés morian por car-
diopatias congénitas o anomalias intestinales graves; vy si
sobrevivian, eran frecuentemente institucionalizados y los
apoyos que se les brindaba eran minimos. Este cuadro ha
cambiado radicalmente en un par de décadas, y lo normal
ahora (en los paises desarrollados, todo hay que decirlo) es
que los nifios con sindrome de Down reciban las terapias
que necesitan (como cualquier otro nifio), sean criados
en el seno de sus familias, asistan a escuelas ordinarias,
aprendan y desarrollen un trabajo, y asi puedan envejecer
(si bien el alzheimer precoz es un serio problema en este
colectivo).

Las anomalias en los distintos sistemas orgéanicos se
tratan de forma rutinaria. Exploraciones audiolégicas y of-
talmoldgicas, andlisis de hemoglobina y de la funcidn ti-
roidea, ecocardiografia dentro de la consulta cardioldgica,
etc. Por ejemplo, el 50% presenta cardiopatia congénita y
el 12% muestra anomalias gastrointestinales: su tratamien-
to consiste en la reparacién quirlrgica, que se realiza con
éxito. Si hay problemas de refraccién en la visién, se corri-
gen con las lentes adecuadas. Y asi todo.

Pero la discapacidad intelectual es un aspecto clave en
el sindrome de Down. La neurocognitiva es, ciertamente,
un area muy activa en la investigacion clinica. El objetivo
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es elevar el funcionamiento intelectual de la persona, con
el fin de facilitar su mejoria en las habilidades de vida inde-
pendiente. En la actualidad todas las terapias van dirigidas
a tratar los sintomas del sindrome de Down: no eliminan la
copia extra del cromosoma 21. No existe una terapia glo-
bal para el sindrome de Down, es decir, algo que elimine
todos sus signos y sintomas. Y no sabemos si la habra. Pero
se estd trabajando en ello.

La edicién genética podria suponer un salto cualitati-
vo fundamental. Podria... pero a dia de hoy es méas que
ciencia ficcién. Por eso, me extrafia el planteamiento de la
novela de Antonio Herrera Merchan («Hoy, mafiana, ayer»),
para quien parece que todo es orégano en el monte, sien-
do como es cientifico.

Mientras tanto, un equipo del University of Texas Sou-
thwestern Medical Center esta trabajando en un ensayo
clinico en el que se administra a la gestante fluoxetina (el
principio activo del Prozac, para entendernos). Tras el na-
cimiento, los bebés seguirdn tomando la fluoxetina hasta
alcanzar los 2 afios de edad. La idea es que esto va a mejo-
rar sustancialmente el cerebro de esos nifios con sindrome
de Down.

La pregunta que nos hacemos es la siguiente: ; estan éti-
camente justificados estos intentos por «curar» el sindrome
de Down, son deseables, y si lo estan, bajo qué condicio-
nes? ;Revertir el sindrome de Down seria una buena cosa?
Aqui estd la segunda gran contradiccién que queremos
denunciar. Porque esas preguntas tienen que ver con el
modelo social de la discapacidad, el paradigma que impe-
ra en este ambito desde hace mas de dos décadas y que
ha posibilitado —en buena medida— los extraordinarios
avances a los que antes hemos hecho mencién.

Mientras que el modelo tradicional consideraba la dis-
capacidad en términos médico-biolégicos e individuales,

el modelo social se centra en las estructuras socio-cultu-
rales que estan detrds de las barreras que existen para
que las personas con discapacidad disfruten de la vida en
igualdad de condiciones con el resto de la poblacién. Esta
perspectiva sugiere que si se necesita cambiar algo, no es
a las personas con sindrome de Down a las que hay que
cambiar, sino la incapacidad de la sociedad para prestarles
los apoyos necesarios.

Las personas con sindrome de Down contribuyen a la di-
versidad humana. Este hecho debe ser considerado como
algo valioso para la sociedad en su conjunto. Muchos pa-
dres de nifios con sindrome de Down ven su discapaci-
dad como una ocasién para su propio crecimiento moral y
espiritual. Ademas, estariamos cambiando la personalidad
del individuo: y las personas con sindrome de Down se
ven bien a si mismas, son felices... ;Por qué habria que
cambiarlas, en qué grado estas intervenciones podrian ser
consideradas beneficiosas para estas personas?

De todo ello hablamos el 13 de noviembre durante
casi tres horas en el Seminario sobre Bioética y Discapaci-
dad Intelectual de la Fundacién Pablo VI. Y aunque no se
buscaba llegar a posicionamientos unanimes, si que que-
dé patente la urgente necesidad de abordar todas estas
cuestiones con rigor, evitando los sensacionalismos y los
sesgos ideoldgicos, desde la més exquisita prudencia aris-
totélica y con los mejores datos cientificos sobre la mesa.
De ahi que entre los invitados estuviese Maria Martinez de
Lagran, del Centre for Genomic Regulation de Barcelona,
una de las grandes conocedoras de esos asuntos.

Una persona con sindrome de Down es un ser humano
que, como cualquier otro, presenta un conjunto de cuali-
dades y potencialidades que hay que ayudar a desarrollar,
asi como de problemas fisicos y psiquicos que es preciso
atender. Esta es la gran cuestién. o
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