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PARA UNA BUENA
CALIDAD DE VIDA

< Por Juan PERERA

El doctor Perera plantea algunas
sugerencias para mejorar la calidad de
vida. Cuidar la salud, salir con amigos,
buscar empleo, comer en restauran-
tes o ir al cine.

imos con frecuencia estas palabras: «CALIDAD
DE VIDA». En los estatutos de nuestras asociaciones,
en los programas de atencién y en la literatura cien-
fifica se habla de la calidad de vida como de uno de
los principales objetivos a alcanzar.

Pero, 3qué queremos decir exactamente cuan-
do hablamos de calidad de vida?, scudles son los
indicadores para valorar la calidad de vida de una
persona con sindrome de Down?, spueden todas las
personas con sindrome de Down alcanzar un nivel
razonable de calidad de vida o es algo reservado a
unos pocos?, sel concepto de calidad de vida varia
en las personas a lo largo del tiempo?. Si estamos
convencidos de que los principios de normalizacién
e integracion deben estar presentes en foda la vida

e las personas con discapacidades, debemos admi-
tir de entrada que los indicadores de calidad de vida
para las personas con sindrome de Down no deben
diferir de la calidad de
vida de los demas.

SALUD

Distintos traba-
jos establecen ciertos
criterios para valorar la
calidad de vida. En pri-
mer lugar, la salud y el
bienestar. He ahi la'im-
portancia de que desde
el principio se cuide con
esmero la salud de los
nifios con sindrome de
Down y se intente repa-
rar o compensar medi-
ca o quirdrgicamente
los problemas afiadidos

ve se presenten. La
?EISD, consciente de
esta necesidad ha edi-
tado el Programa de Sa-
lud con el que pretende
dar pautas de preven-
cion de las enfermeda-
des o desajustes que 3
suelen darse en las per-
sonas con sindrome de
Down. Una buena salud
es la base para un buen
desarrollo de la inteli-

Francisco Bonilla

gencia y la base también para un positivo aprendi-
zaje posterior. Pero es que ademas, una buena salud

ermite disfrutar mas de la vida y gozar de un mejor
Eienestcr.

En segundo lugar, la capacidad para elegir y
ser independiente. Un buen programa de interven-
cién temprana y una buena afencién en la escuela
deberian desembocar en una mayor capacidad de la
persona con sindrome de Down para elegir y ser in-

lependiente. Esto significa poder tener un control so-
re su propia vida, poder hacer lo que les gusta y
esean, tener capacidad r oportunidades para ele-
gir y tener un proyecto de futuro. Esto afecta a aspec-
tos tan importantes de la vida como el trabajo, la vi-
vienda, el ocio, los amigos, la pareja, la religion, la
politica, y las pequefias decisiones de cada dia. Una
educacién sobreprotectora y el sentimiento que foda-
via tienen muchos padres de que sus hijos, a pesar de
los afios, siguen siendo nifios, son el peor caldo de
cultivo para el desarrollo de este aspecto de la cali-
ad de vida.

VIVIR EN COMUNIDAD

En fercer lugar, la vida en la comunidad. Es decir,
la adaptacién al entorno. La persona con sindrome de
Down con un nivel de aspiraciones ajustado a sus posibi-
lidades fiene que adaptarse a la comunidad en que vive:

er ir al cine, comprar su revista preferida, pertenecer a
un club deportivo, comer en un restaurante o elegir su com-
praenun supermercado. Es muy importante que su com-
portamiento social sea similar al de las normas estableci-
das por la comunidad para el uso de sus diferentes servi-
cios. Y en ello mucho tienen que ver los padres.

Por 0lfimo, la integracién o como chora se llama
en los paises anglosajones: la inclusion. Hoy ya no se dis-
cute que la infegracién es el camino Gnico y correcto para
la educacién de una persona con sindrome de Down. No

lemos hablar de calidad de vida sin integracién. Inte-
gracion en la escuela a todos los niveles e infegracion en el
mundo del frabajo. La mayor parte de las personas con
sindrome de Down son capaces de trabaiar si se preparan
adecuadamente, si adaé)tomos los puestos de irabajo @
sus capacidades y si les damos la oportunidad de hacerlo.
Las experiencias en este campo demuestran que el trabajo
transforma su vida, les hace sentfirse Gtiles, les da una ma-
yor autonomia y les hace sentirse més seguros de si mis-
mos. Una vez mds, no nos cansaremos de repefir que no
es bueno dejar que los j6venes estén en casa, oferrados a
la television y sin ofra allernativa c1ue depender de sus
padres, squé pasard el dia en que ellos falfen?.
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Elegir la compra en el supermercado es una buena adaptacién a la comunide



