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Los seres humanos estamos dotados de complejos recursos para que cada uno pueda mostrar y ex-
presar su propia individualidad. Sobre las bases solidas de una constitucién comln que fundamenta
el edificio de nuestra estructura biolodgica, cerebro incluido, cada individuo va tejiendo y destejiendo,
desde que es engendrado, el entramado de su propia organizacién, en permanente didlogo entre su
material genético y las fuerzas del ambiente que lo modulan y regulan. Es asi como se hace, nace, se
desarrolla y vive cada ser humano, tnico e irrepetible, miembro de una comunidad a la que adorna su
mejor atributo: su irrenunciable dignidad.

Pero la biologia humana es intrinsecamente fragil. Y en su fragilidad aparecen circunstancias que mo-
difican algunos de sus atributos. La presencia de un cromosoma 2| extra, con sus mas de 500 genes y
demas material genético contenido en ese cromosoma, introduce ciertamente una modificaciéon con
consecuencias reales — aunque variables entre los distintos individuos— sobre la constitucién del or-
ganismo humano expresada en sus multiples érganos y sistemas. De este modo aparece el sindrome
de Down, inmerso plenamente en la diversidad de la condiciéon humana. ;Qué es lo que se modifica?
{Como lo hace? ;Qué consecuencias acarrea!’

El presente libro trata de dar respuesta a estas preguntas, centrandose exclusivamente en las funciones
que ataiien a los atributos superiores de la vida humana: el conocimiento, la afectividad, el aprendiza-
je, l]a comunicacion, la conducta, la mente. Aceptada la innata diversidad de los seres humanos, ;hay
rasgos o perfiles que puedan ser comunes a las personas con sindrome de Down? Las paginas que
siguen intentan responder a estas cuestiones, basiandose en el conocimiento cada vez mas profundo
de la neurociencia y de la psicologia. Asumimos un riesgo evidente: la generalizacién. Nada mas lejos
de nuestra intencién. Porque nada hay tan impredecible en nuestra biologia como el resultado de la
actividad del material genético en su interaccion con las fuerzas del ambiente. Si marcamos y sefiala-
mos perfiles y tendencias lo hacemos basados en evidencias propias y ajenas, bien contrastadas por
la literatura cientifica.

La primera parte de esta obra se centra en la realidad estructural que constituye el cerebro, del que
dimanan las funciones que canalizan la actividad de las personas. Elemento critico, por tanto, es el ana-
lisis de las consecuencias que la trisomia del cromosoma 2| implanta en dicho érgano, analisis com-
plicado por la multiplicidad de sistemas y redes que lo constituyen, y por el nimero extraordinario
de trabajos de investigacién que se estdn realizando en todo el mundo, tanto en el cerebro humano
como en el de los modelos animales de sindrome de Down. En la segunda parte se abordan los temas
fundamentales de las funciones cerebrales estudiados por la moderna neuropsicologia. El avance en la
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investigacion en este campo ha sido extraordinario, y a nadie se le oculta la fundamental importancia
que adquiere el saber contrastar de forma critica la realidad conductual que apreciamos en las per-
sonas con sindrome de Down a lo largo de su vida con los datos que la neurociencia nos aporta. Por
ultimo, nos interesa conocer la versién mas intima e importante de la persona con sindrome de Down:
su identidad, su bienestar, su salud mental, su esencia, su conciencia y, en definitiva, su existencia en
el mundo. Si la biologia que sustenta una vida humana es fragil, una biologia sometida al avatar de un
desequilibrio génico puede dar lugar a una vida particularmente vulnerable. Y mas todavia si esa vida
ha de afrontar un ambiente social poco acogedor, demasiadas veces ignorante, como desafortunada-
mente es el de nuestra actual civilizacion. A ello se dedican nuestros Ultimos capitulos: a ofrecer una
visién lo mas objetiva posible del bienestar y la salud mental, con sus actuales logros y sus futuros retos.

Pero nada de lo expuesto es una foto fija. El mundo que rodea a la persona con sindrome de Down
estd llena de estimulos, situaciones y condiciones —positivas y negativas, todo hay que decirlo— que
penetran en lo mas profundo de su realidad y de su esencia, y son capaces de movilizar sus recursos
para conseguir profundas transformaciones que se van apreciando a lo largo de su vida. Al afirmarlo,
no tratamos de fomentar necios triunfalismos que tanto perjuicio estan ocasionando con sus ignoran-
tes simplicidades. Quienes firmamos esta obra mantenemos diariamente un estrecho contacto con la
realidad del sindrome de Down desde nuestras respectivas responsabilidades y vivencias, lo que nos
permite contemplar con realismo sus debilidades y sus fortalezas. Por eso creemos firmemente en la
capacidad de las personas con sindrome de Down para superar barreras que hasta hace bien pocos
afios parecian insalvables.

Esta superacién de barreras, sin embargo, no es gratuita. Exige conocimiento, esfuerzo, constancia;
por parte del protagonista y de quienes le asisten a lo largo de su vida. Y resiliencia frente a situacio-
nes dificiles o poco acogedoras. Por eso, a la exposicion explicita de los problemas que observamos
acompafian en esta obra las soluciones que la experiencia cotidiana ha mostrado tener eficacia. Somos
conscientes de que el conocer puede resultar arriesgado, incomodo, porque desvela a veces realidades
poco agradables. Pero el conocimiento, junto con el amor, son los cimientos firmes sobre los que se
fundamenta el buen servicio que debemos prestar a cualquier persona con sindrome de Down, en la
seguridad de que de ella misma recibiremos el ciento por uno.

Los autores
Santander, Barcelona, Junio 2015



En el sindrome de Down, la presencia de un cromosoma 21 extra con sus mas de 500 genes y otro material genético propio
de ese cromosoma, introduce una modificacién con consecuencias reales —aunque variables entre los distintos individuos—
sobre la constitucion del organismo humano expresada en sus multiples 6rganos y sistemas. ¢ Qué es lo que se modifica en
el cerebro? ;Como lo hace? ¢ Qué consecuencias acarrea? Aceptada la innata diversidad de los seres humanos, ¢hay rasgos
o perfiles que puedan ser comunes a las personas con sindrome de Down? ¢Cuél es su evolucion a lo largo de la vida, cada
vez mas prolongada? ;Cémo se relacionan la genética y el ambiente?

El presente tratado da respuesta a estas preguntas, centrandose exclusivamente en la organizacion cerebral y en
las funciones que atarien a los atributos superiores de la vida humana:

+ el conocimiento

« la afectividad

+ la memoria y el aprendizaje
+ la comunicacion

+ la conducta

* la mente

Sus paginas explican y responden a estas cuestiones, basandose en el conocimiento cada vez mas profundo de la neu-
rociencia y de la psicologia. Asumen un riesgo evidente: la generalizacion. Porque nada hay tan impredecible en nuestra
biologia como el resultado de la actividad del material genético en su interaccion con las fuerzas del ambiente. Los per-
files y tendencias que esta obra sefiala se encuentran basados en evidencias propias y ajenas, bien contrastadas por la
literatura cientifica.

Los autores mantienen diariamente estrecho contacto con la realidad del sindrome de Down desde sus respectivas res-
ponsabilidades y vivencias, lo que les permite contemplar con realismo las debilidades y las fortalezas. Por este motivo, a
la exposicién explicita de los problemas acomparian en esta obra las soluciones que la experiencia cotidiana ha mostrado
tener eficacia.
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