
FUNDAMENTACIÓN DEL PLAN

Al tiempo que cumplen un papel fundamental respecto a la adquisición de autonomía y mejora de la
calidad de vida de la persona con síndrome de Down, las familias tienen importantes necesidades que
cubrir, y requieren para ello de apoyo y asistencia en los momentos clave de su ciclo de vida. 

En la familia se refuerzan o se atenúan los avances conseguidos en otros ámbitos, pues la predisposición
que ésta tenga respecto a la integración social y laboral es un factor fundamental en el proceso que lleva a
la persona con síndrome de Down a alcanzar mayores cotas de autonomía. Por ello, las familias y los
profesionales deben actuar de forma coordinada, para que las acciones que se realicen en ambos ámbitos
estén consensuadas y se refuercen mutuamente.
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La estrategia de mejora de la calidad persigue una mayor eficacia de los recursos y un mayor grado de
satisfacción de los usuarios. Se desarrolla a través de varias líneas de acción convergentes: programas
de modernización, investigación e innovación, formación de personal especializado, apoyos técnicos desde
centros de referencia, evaluación continua de procesos y resultados, comunicación y sensibilización social.

Es esencial la búsqueda permanente de nuevas estrategias, instrumentos y modelos de actuación que
permitan la intervención más adecuada y la adecuación de esa intervención a una realidad social cambiante.

Además, se ha de producir un acercamiento de las personas con discapacidad, y en concreto de las
personas con síndrome de Down, a esas estrategias e instrumentos, que permita su participación en el pro-
ceso de modernización e innovación. 

3 · 9 | Modernización, innovación, investigación

3 · 9 | Apoyo a las familias
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EEs necesario conocer la realidad la población a la que se dirige cualquier actuación, para garantizar la
adecuación y coherencia de las medidas que se diseñen. Este es, en definitiva, el objetivo de este apartado
de estudio de necesidades: describir la situación, características y necesidades de las personas con sín-
drome de Down en España.

Para alcanzar una descripción lo más completa posible de la situación, necesidades y demandas de las
personas con síndrome de Down en España, hemos utilizado técnicas de investigación basadas en datos
tanto cuantitativos como cualitativos. Nos interesa ajustar nuestra información con la realidad, por ello, hemos
incluido tres pequeños relatos sobre la vida de tres personas distintas. Esperamos así ser capaces de
completar la información con que contamos sobre las personas con síndrome de Down en España, hoy.



De acuerdo con la información recogida por el Estudio Colaborativo Español de Malformaciones Congé-
nitas 1, durante el período 1980-1997 se diagnosticó síndrome de Down a aproximadamente 13 de cada
10.000 nacidos. A lo largo de ese período se aprecia una tendencia a la disminución de la incidencia, aun-
que con altibajos, que ha hecho que, en los últimos años para los que se dispone de datos, la proporción de
recién nacidos con síndrome de Down haya descendido hasta valores cercanos al 11 por 10.000. Con la excep-
ción de la hipospadias (malformación de la uretra) el síndrome de Down es la alteración congénita más fre-
cuente de las registrados por el citado estudio.
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Perfil estadístico

Incidencia del síndrome de Down en España

1 El Estudio Colaborativo Español de Malformaciones Congénitas es un programa de investigación clínica y epidemiológica
sobre los defectos congénitos humanos, que fue organizado por la Dra. María Luisa Martínez-Frías en 1976, y que desde
entonces ha controlado más de un millón quinientos mil nacimientos en un centenar de hospitales distribuidos por toda
España.

FFuueennttee:: EEssttuuddiioo CCoollaabboorraattiivvoo EEssppaaññooll ddee MMaallffoorrmmaacciioonneess CCoonnggéénniittaass
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La comparación con los datos disponibles para otros países de nuestro entorno muestra que el síndrome de
Down tiene en España una incidencia similar a la registrada en países como Bélgica, Finlandia, Portugal o
Suecia, aunque hay otros, como Austria, Reino Unido, Dinamarca o Alemania en las que la incidencia registrada
es sensiblemente inferior. 

Una de las razones de esas diferencias podría radicar
en la desigual presencia de algunos factores de riesgo,
como la edad de la madre. En ese sentido los datos
disponibles muestran que las tasas de incidencia del
síndrome de Down tienden a ser mayores cuando mayor
es la proporción de nacidos vivos de madres de 35 y
más años. De hecho España es, después de Irlanda, el
país de la Unión Europea en el que nacen más niños de
madres mayores de 35 años. 
Aunque en la tabla anterior, tomada de la Base de
Datos Europea Salud para Todos, no hay información
sobre Irlanda, los datos de los registros de EUROCAT
(Registro Europeo de Anomalías Congénitas) en Galway
y Dublín y la información proporcionada por Down
Syndrome Ireland (http://www.downsyndrome.
ie/introduction.htm), confirman que Irlanda, con
alrededor de 180 casos de síndrome de Down por cada
100.000 nacidos vivos, tiene la mayor tasa de
incidencia de la Unión Europea. 
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FFuueennttee:: OOrrggaanniizzaacciióónn MMuunnddiiaall ddee llaa SSaalluudd.. BBaassee ddee DDaattooss EEuurrooppeeaa SSaalluudd ppaarraa TTooddooss ((HHFFAA-DDBB)).. LLooss ddaattooss ppaarraa EEssppaaññaa ssee hhaann ccoommpplleettaaddoo ccoonn iinnffoorrmmaacciióónn pprroocceeddeennttee
ddeell EEssttuuddiioo CCoollaabboorraattiivvoo EEssppaaññooll ddee MMaallffoorrmmaacciioonneess CCoonnggéénniittaass..
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Otro factor que condiciona la incidencia del síndrome de Down es la tasa de abortos inducidos tras la confirmación
de un diagnóstico prenatal. Según los datos del registro EUROCAT entre 1980 y 1994, alrededor de un tercio de los
embarazos en los que el feto presenta anomalías cromosómicas no llegan a término. 

La tabla que se ofrece a continuación muestra claramente como la proporción de abortos inducidos en el caso de
anomalías cromosómicas es muy superior a la registrada para cualquier otro tipo de anomalía congénita.
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FFuueennttee:: OOrrggaanniizzaacciióónn MMuunnddiiaall ddee llaa SSaalluudd.. BBaassee ddee DDaattooss EEuurrooppeeaa SSaalluudd ppaarraa TTooddooss ((HHFFAA-DDBB))

FFuueennttee:: EEUURROOCCAATT ((RReeggiissttrroo EEuurrooppeeoo ddee AAnnoommaallííaass CCoonnggéénniittaass))

(*) La prevalencia
de abortos
inducidos se ha
calculado sin incluir
los registros de
Irlanda y Malta,
donde no es legal la
interrupción del
embarazo.
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Debido a que la edad de la madre es un claro factor de riesgo, es más probable que las pruebas diagnósticas
se realicen en los embarazos de mujeres de mayor edad, razón por la cual algunos estudios han detectado una
tendencia a la reducción de la proporción de nacidos vivos con síndrome de Down de madres de más de 30
años, reducción que no se produce, o se produce en mucha menor escala, en el caso de madres jóvenes. 

Los datos de los registros EUROCAT referidos a prevalencia del síndrome de Down entre 1990 y 1994 que se
ofrecen a continuación muestran con toda claridad la influencia de la edad de la madre en la prevalencia del síndrome
de Down, por una parte, y la relación entre la tasa de abortos inducidos cuando la edad de la madre es de más
de 30 años, por otra. 
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FFuueennttee:: EEUURROOCCAATT ((RReeggiissttrroo EEuurrooppeeoo ddee AAnnoommaallííaass CCoonnggéénniittaass))

(*) La prevalencia
de abortos
inducidos se ha
calculado sin incluir
los registros de
Irlanda y Malta,
donde no es legal la
interrupción del
embarazo.
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La Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud de 1999, realizada por el Instituto
Nacional de Estadística con el apoyo técnico y financiero del Instituto de Migraciones y Servicios Sociales
y de la Fundación ONCE, estima que viven en España algo más de 32.000 personas con síndrome de Down.
La amplitud de la base muestral de la Encuesta (se visitaron 70.500 hogares en lo que residían 218.195
personas), garantiza, en principio, la fiabilidad global de esa estimación, pero no permite profundizar
demasiado en el conocimiento de los perfiles de la población con síndrome de Down ni realizar
desagregaciones territoriales, debido a que el número de casos directamente detectados (la "submuestra"
de personas residentes en los hogares encuestados a las que les había sido diagnosticado síndrome de Down)
fue de sólo 184. Por ello, los datos que a continuación se ofrecen, basados en esa muestra, deben ser
interpretados con cierta cautela. 
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Perfil cuantitativo
de la población con síndrome de Down en España

FFuueennttee:: EEllaabboorraacciióónn pprrooppiiaa aa ppaarrttiirr ddee llaa EEnnccuueessttaa ssoobbrree DDiissccaappaacciiddaaddeess,,
DDeeffiicciieenncciiaass yy EEssttaaddoo ddee SSaalluudd  ddee 11999999..
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En cualquier caso, los datos confirman que las personas con síndrome de Down tienen cada vez una vida
más larga (el 10,8 por cien supera los 45 años), que los niveles educativos han mejorado sustancialmente (la
proporción de personas con síndrome de Down funcionalmente analfabetas ha descendido hasta el 10,9 por
cien entre los menores de 15 años), que cada vez son más las personas con síndrome de Down que reciben
educación en centros ordinarios dotados de recursos de apoyo, y que todavía son muy pocas las personas con
síndrome de Down que desarrollan una actividad laboral.
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FFuueennttee:: EEllaabboorraacciióónn pprrooppiiaa aa ppaarrttiirr ddee llaa EEnnccuueessttaa ssoobbrree DDiissccaappaacciiddaaddeess,,
DDeeffiicciieenncciiaass yy EEssttaaddoo ddee SSaalluudd  ddee 11999999..
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DDeeffiicciieenncciiaass yy EEssttaaddoo ddee SSaalluudd  ddee 11999999..
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FFuueennttee:: EEllaabboorraacciióónn pprrooppiiaa aa ppaarrttiirr ddee llaa EEnnccuueessttaa ssoobbrree DDiissccaappaacciiddaaddeess,,
DDeeffiicciieenncciiaass yy EEssttaaddoo ddee SSaalluudd  ddee 11999999..
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FFuueennttee:: EEllaabboorraacciióónn pprrooppiiaa aa ppaarrttiirr ddee llaa EEnnccuueessttaa ssoobbrree DDiissccaappaacciiddaaddeess,,
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La Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad es una operación estadística desarrollada con-
juntamente por el Instituto de Migraciones y Servicios Sociales y las Comunidades Autónomas, que contiene
información sobre los ciudadanos cuya situación de discapacidad ha sido valorada por los servicios com-
petentes en el ámbito de las diferentes comunidades autónomas del Estado español. La información ha sido
tomada de los expedientes oficiales de reconocimiento de la condición de minusválido, incluidos los dic-
támenes de los equipos de valoración.

En esta base de datos se ha registrado información sobre 683 posibles causas directas de deficiencias.
Entre ellas, figura el síndrome de Down, que es la primera causa filiada de deficiencia en el grupo de edad
de 0-14 años (12,2% de los diagnósticos filiados), seguida de la parálisis cerebral (10,9% de los diagnós-
ticos) y de las meningoencefalopatías (10,1% de los diagnósticos). Hay que tener en cuenta que en este grupo
de edad un 27% de los casos no tienen información sobre el diagnóstico.

En el grupo de edad de entre 15 y 34 años el síndrome de Down sigue teniendo una apreciable presencia,
pues supone el 3,9% de los diagnósticos filiados en este grupo de edad, en el que el porcentaje de diagnósticos
desconocidos desciende al 21,2%.

Si tomamos como referencia únicamente la población con retraso mental, encontramos que, según los
datos recogidos en la BDEPD, el síndrome de Down es la causa del 12,1% de los casos de retraso mental
registrados. 

La Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad contenía, en enero de 2001, 18.675 registros
en los que el diagnóstico asociado al retraso mental era el síndrome de Down. Aunque, por su naturaleza
(por una parte no recoge información sobre las personas con síndrome de Down que no han solicitado la
valoración de la situación de discapacidad y, por otra, se trata de un registro de las valoraciones efectua-
das a lo largo de tres décadas en la que los datos sobre la situación actual de la persona no están nece-
sariamente actualizados) no refleja la situación actual de las personas con síndrome de Down, el análisis
de la información contenida en la base de datos proporciona pistas muy interesantes para profundizar en
el conocimiento de las características de las personas con síndrome de Down en España y, en particular,
de las deficiencias asociadas al síndrome.
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Datos sobre personas con síndrome de down cuya
situación ha sido valorada por los Centros Base de
Atención a Personas con discapacidad
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La estructura por edades de la población con síndrome de Down cuya situación de discapacidad ha sido valorada
muestra claramente, cuando se compara con la estructura de la población general, el efecto de la menor
esperanza de vida asociada al síndrome ("afilamiento" de la punta de la pirámide", así como el hecho de que
la valoración se realiza, en muchos casos, cuando la persona ya ha cumplido los cinco años de edad
("estrechamiento" de la base). También se percibe una prevalencia ligeramente mayor del síndrome de Down
entre los varones que entre las mujeres, que hace que el número de varones con síndrome de Down sea algo
superior que el de mujeres en prácticamente todos los grupos de edad.  
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FFuueennttee:: EEllaabboorraacciióónn pprrooppiiaa aa ppaarrttiirr ddee llaa EEnnccuueessttaa ssoobbrree DDiissccaappaacciiddaaddeess,,
DDeeffiicciieenncciiaass yy EEssttaaddoo ddee SSaalluudd  ddee 11999999..

NNOOTTAA:: LLaa nnaattuurraalleezzaa ddee llaa bbaassee ddee ddaattooss nnoo ggaarraannttiizzaa qquuee llaa iinnffoorrmmaacciióónn eessttéé
aaccttuuaalliizzaaddaa aa llaa ffeecchhaa ddee cciieerrrree,, ppoorr lloo qquuee aallgguunnaass ddee llaass ppeerrssoonnaass iinncclluuiiddaass
eenn llaa ttaabbllaa ppooddrrííaann hhaabbeerr ffaalllleecciiddoo eenn eessaa ffeecchhaa..
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El retraso mental, que se ha diagnosticado en el 97,3 por cien de las personas con síndrome de Down
incluidas en la Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad, es la deficiencia más generalizada.
También es importante la incidencia de enfermedades crónicas (fundamentalmente cardiovasculares), presentes
en el 11,6 por ciento de los casos, de deficiencias de la visión (registradas en el 8,2 por ciento de las personas
con síndrome de Down) y de problemas osteoarticulares, que afectan al 4,2 por ciento.
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FFuueennttee:: BBaassee ddee DDaattooss EEssttaattaall ddee PPeerrssoonnaass ccoonn DDiissccaappaacciiddaadd..
DDaattooss aa eenneerroo ddee 22000011..
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La Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad recoge información sobre el grado de retraso
mental diagnosticado a las personas con síndrome de Down de acuerdo con la antigua clasificación, basada en
el Cociente Intelectual, que distinguía entre retraso mental ligero, moderado, severo y profundo, y recoge
también la categoría de "retraso madurativo", en la que se clasifican fundamentalmente las personas que han
sido valoradas a edades tempranas. En la mayor parte de los casos (40,7 por ciento), el grado de retraso mental
de las personas con síndrome de Down es moderado. Un 24,9 por ciento presentan retraso mental severo, un
7,5 por ciento ligero y un 4,7 por ciento profundo. En el 19,2 por ciento de los casos se ha diagnosticado retraso
madurativo, en el 0,4% inteligencia límite y en el 2,7 por ciento no se ha diagnosticado retraso mental. 
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FFuueennttee:: BBaassee ddee DDaattooss EEssttaattaall ddee PPeerrssoonnaass ccoonn DDiissccaappaacciiddaadd..
DDaattooss aa eenneerroo ddee 22000011..
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