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Isabel

ueridos amigos-lectores de la Revista que

edita la Fundaciéon Sindrome de Down de

Cantabria, que tanto nos ayuda y nos orien-
ta atodas las familias y profesionales de personas
con sindrome de Down.

Precisamente me dirijjo hoy a vosotros para
hablarde mifamiliay para contaros miexperiencia.

Soy madre de dos hijas trabajadoras. La
mayor, Pilar, tiene 29 anos y es abogada en
ejercicio. Es una mujer maravillosa. Por mucho
qgue intentara definirla nunca encontraria pala-
bras que pudieran expresar lo que mi mente
piensa de ella y lo que mi corazén siente por
ella. Ella es como su nombre, el Pilar que nos
sustenta, como explicaré posteriormente.

A'los 9 anos de nacer Pilar, nos vinoun rega-
lo-sorpresa, se llamaba Isabel. Regalo porque
fue muy deseada, y sorpresa porque tenia sin-
drome de Down. No sé si podéis imaginar el
impacto que aquello nos supuso pero podréis
comprender que fue muy fuerte.

En ese momento, ademas de nuestra tristeza,
pensdbamos que teniamos en brazos una hijita
adorada y muy querida pero que nunca llegaria a
nada. La comparaba con la mayor y pensaba que
vida tan diferente tendrian ambas.

No duré mucho tiempo nuestra zozobra ya
que ellas se encargaron de despejar nuestras
inquietudes. La mayor alentando, animando,
ayudando, siempre estaba en el momento opor-
tuno cuando mas se la necesitaba.

Por su parte Isabel se encargd por si misma
de despejar nuestras dudas: sonreia, conecta-
ba, llegd un momento que nos parecioé un bebé
maravilloso.

Hicieron ambas que nuestra relacion fami-
liar fuera fuerte y sélida. Nuestro lema familiar:
"Todos unidos frente a un reto comdn"

Desde Burgos nos desplazamos en diversas
ocasiones a la Fundacion Sindrome de Down de
Cantabria, que tanto y tan bien nos asesoro.

Tuvimos la suerte de contar muy pronto en
Burgos con profesionales, y con uno de ellosy
unas pocas familias pusimos en marcha la Aso-
ciacion Sindrome de Down de Burgos, hoy Cen-
tro Estela.

Sabiamos que era mucho, muchisimo el tra-
bajo que debiamos realizar con nuestro hijos vy,
gracias a la continua relacion entre los profesio-
nalesy la familia, la labor fue dura pero llevadera.

Asi fueron pasando los afos: guarderia,
Colegio Santa Maria La Nueva en régimen de
integracion, siempre con mucho apoyo profesio-
nal y mucho trabajo familiar.

En cuanto al papel de su hermana en la edu-
caciony formacion de Isabel, ha sido decisivo.

Tengamos en cuenta que Pilar tenia 9 afos
cuando nacié Isabel, por lo tanto era hija Unica:
pero desde el primer momento de la aparicion
de su hermana en la familia, la implicacion de
Pilar fue total y absolutamente voluntaria.
Desde la primera infancia siempre se puso a la
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altura de Isabel, desde gatear hasta jugar al
escondite... lo que hiciera falta.

Acudia Pilar con nosotros a Congresos, se inte-
resabay leia la bibliografia que llevabamos a casa,
y hoy siendo ya una mujer de 29 anos, hecha y
derechay a pesar de su diferencia de edad, sigue
el mismo patrén: hablan de musica, se van de
tiendas a ver ropa, van a discotecas, a recitales de
musica, "discuten”, etc., etc.; es decir, todo aquello
que a Isabel le encanta y siempre aprovechando
Pilar el poco tiempo de ocio que dispone, ya que
su trabajo le absorbe muchisimas horas. A veces
incluso entra también en el juego su novio. A pesar
de esta maravillosa quimica que existe entre los
tres, siempre les hemos hablado mi marido y yo
que planteen su vida futura con libertad, como
quieran vivir, ya que no quisiéramos que la vida de
unainterfiera en la vida de otra, que siempre pien-
sen qué es lo mejor para los tres.

Hoy Isabel tiene 19 anos: {19 anos de carre-
ras de obstaculos!.

Pues bien, con todo esto les diré que un dia
del afio 2.003 se nos convocé a mi marido y a
mi a una reunion en la Asociacién para decirnos
si estabamos dispuestos a que Isabel trabajara
tres meses en el Centro Civico Rio Vena, pues el
Ayuntamiento habia hecho una oferta laboral
para una persona discapacitada gracias a una
subvencion de la Junta de Castilla y Ledn.

Tengo que reconocer que el panico me recorrié
por el cuerpo. Sin embargo, mi marido me anima-
ba y me hizo ver "Cuanto tenia que aprender
todavia y qué poca confianza tenia yo en Isabel".

Se nos pintd muy bonito con cosas como "No
0s preocupéis, tendra el apoyo necesario de Lore-
na, su preparadora laboral", "lsabel necesita mejo-
rar su autonomia", "sera una experiencia benefi-
ciosa para ella". Y bueno, dijimos que si.

Resultados: Se habian quedado cortos. Fue-
ron los tres meses mas felices en la vida de Isa-
bel y en consecuencia de la nuestra.

Dej6 de ser una nifa y se convirti6 en una
mujer. En un fin de semana aprendié el manejo
del movil, ya que a nosotros nos daba mas tran-
quilidad para utilizarlo ante una posible eventuali-
dad. Se movia por la ciudad cogiendo unos y otros
autobuses y andando lo que hiciera falta.

Su autoestima se puso por las nubes. Ado-
raba a sus companeros de trabajo, siempre
traia a casa anécdotas de ellos.

Esto yo jamas lo hubiera
iiJAMAS!!

iClaro que encontré dificultades en su tra-
bajo! Y muchas... pero ello lo llevd con muy
buen humor.

Pero ¢es que Pilar, su hermana, no encuentra
dificultades dia a dia en su trabajo de abogada?
Ya sabemos que una persona "normal" tiene difi-

imaginado.

cultades laborales pero me voy a centrar en Isabel
y describir que nosotros sus padres vemos las
siguientes desventajas, como mujer discapacita-
da dentro de la vida laboral:

® Es dificilisimo encontrar un trabajo para
personas como ella. La empresa publica y
la privada se resisten a dia de hoy a con-
tratar a gente discapacitada. Tenemos un
Presidente en la Asociacién Sindrome de
Down, Luis Mayoral que es muy luchador;
No cesa de llamar a todas las puertas
encontrandolas casi siempre cerradas,
pero es todo un logro lo que ha consegui-
do en el Ultimo afo, pues ha colocado a
seis personas discapacitadas, 3 chicos y
3 chicas jOjala todos tuvieran una oportu-
nidad semejante!

® Sus contratos, cuando se consiguen, son
por un periodo de tiempo muy reducido.

® Nunca sabes si les volveran a contratar o no.

® Su situacion es precaria y experimental.

® Condicionan sus contratos a que tenga una
persona de apoyo que les ayude, que les
vigile, en fin, que se responsabilice de ellos.

® Quiero ser optimista y pienso que luchan-
do, estas desventajas tienen que disminuir.

Isabel ha tenido suerte de volver a trabajar
en el mismo sitio con un contrato de 16 meses
iTodo un logro! Y sigue superandose dia a dia.
Ademas, el apoyo cada vez es menor. En poco
tiempo tiene ya muy poquito apoyo de su pre-
paradora laboral.

En nuestra familia opinamos que lo impor-
tante de la experiencia de la insercion laboral de
Isabel no es el mero hecho de trabajar, o ganar
dinero... Sino que ella se sienta Gtil y valorada. Y
lo mas decisivo, que la sociedad vaya viendo
como algo normal encontrarse una persona dis-
capacitada en cualquier lugar de trabajo.

Respecto al tema de la vida en pareja y el
desarrollo de su sexualidad, métodos anticon-
ceptivos, embarazo, maternidad, esterilizacion,
son temas en los que a dia de hoy, aunque si
me los planteo, me asesoro y los estudio. La
verdad es que procuro vivir el dia a dia. Isabel
es una caja de sorpresas y no me gusta vatici-
nar el futuro. Lo que si tenemos claro en la
familia es que nunca le cerraremos las puertas
en aquello que sea beneficioso para ella.

;Animo amigos, padres y profesionales! No os
desalentéis, y si 0s pasa, como nos pasa a todos,
pensad que jamas vuestro esfuerzo cae en saco
roto. Tarde o temprano se dejan ver los resultados.

Con un saludo me despido de todos vosotros y
os doy las gracias por haberme dejado pasar este
ratito con vosotros en vuestras casas.
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El grupo de Cuatros:
organizacion y metodologia

La Asociacion Larense para el Sindrome de
Down (ALASID) recientemente celebré en el
mes de junio de este ano su X Aniversario con
una Gala Artistica en el Colegio de Médicos del
Estado Lara, Venezuela, en donde participaron
sus grupos de Cuatros y de Danzas asi como
muasicos que colaboran con la asociaciéon. Fue
una noche llena de muchas emociones, de
caras risuenas y de muchas lagrimas de alegria
que brotaron de los o0jos de muchos de los asis-
tentes a este acto. Fue una de esas noches que
se hacen imperecederas en el recuerdo.

Los inicios del Grupo de Cuatros de ALASID se
remontan al ano 1999, como trabajo experimental,
llevado a cabo con paciencia, perseverancia, amor
e indagando en la busqueda de una nueva meto-
dologia que se adaptase a la ensefianza musical
del cuatro en personas con sindrome de Down, por
parte de la Prof. Fatima de Fernandes, instructora
y directora del grupo musical. Ella dice: "La meto-
dologia se adapta a las necesidades de estos jove-
nes, utilizando para ello el lenguaje gestual, logran-
do la sincronizacién ritmica, armonia en la ejecu-
cién, capacidad de concentracion en la atencion y
conocimiento del lenguaje musical". Los grupos de
Cuatros y de Danzas se benefician del Proyecto
Manos al Arte, de la Direccién Sectorial de Educa-
cion de la Gobernacion del Estado Lara.

Las clases de cuatro las imparte la Prof.
Fatima de Fernandes una vez a la semana,
durante una horay media, que se refuerzan en
el hogar con instrucciones por escrito para cada
integrante del grupo musical. En esta experien-
cia, a las madres hay que reconocerles su meri-
torio nivel de apoyo, que no sélo lo han tenido
para con sus hijos e hijas, sino también para
con la Prof. Fatima de Fernandes. Estas madres
llevan puntualmente a sus hijos e hijas a las
clases de cuatro, a los ensayos y a la hora de
viajar. Es importante resaltar que en esta labor
musical se ha contado con la valiosa y entu-
siasta colaboraciéon de otros musicos, como son
los profesores: Jesus Rivero (percusion), José
Manuel Borjas (cuatro lider), Orlando Santeliz
(mandolina y bandola), Edix6n Suarez (guita-
rra), Edgar Hernandez (percusién) y José Luis

Barrios (bajo), Maestro Eddy Betancourt (arpa)
y Se. Jimmy Torres (maracas).

La perseverancia y la fe puesta en estos
muchachos y muchachas, como carinosamente
les Ilamo, fueron dando sus frutos en el tiempo,
siendo asi que desde su presentacion inicial en
publico, el 27 de mayo de 1999, con motivo de
la inauguracién de las Il Jornadas sobre Sin-
drome de Down que organizo ALASID, el Grupo
de Cuatros fue mejorando cada vez mas, de tal
manera que comenzd a recibir invitaciones
para su presentacion en distintos eventos, en el
ambito nacional y regional. Fue asi como, junto
al Grupo de Danzas de la asociacion, fueron
invitados especiales en el Primer Encuentro
Artistico de Personas con Discapacidad organi-
zado por la Catedra Libre de Discapacidad de la
Universidad Central de Venezuela (UCV). En ver-
dad, haber vivido la experiencia de su actua-
cion exitosa en el Aula Magna, ante distinguidos
invitados como el Embajador de Espana en
Venezuela, otras personalidades de la Embaja-
da, Autoridades Universitarias de la UCV y en un
Aula Magna totalmente llena de publico, des-
pertd al regreso a Barquisimeto, como lo expre-
sa la Prof. Fatima de Fernandes, la idea de gra-
bar un disco compacto (CD).

La grabacion de un CD

La grabacién de un CD de mdusica venezolana
por parte del Grupo de Cuatros ALASID, es un
hito relevante e histoérico en el proceso de reha-
bilitacion de las personas con sindrome de
Down. Lograr la armonizacion de trece perso-
nas con sindrome de Down y una con discapa-
cidad intelectual, que durante la grabacion se
les integran cinco ninos regulares, fue un paso
formidable que reafirma una vez mas que las
personas con sindrome de Down pueden alcan-
zar éxitos en sus vidas y que, por otra parte, la
musica es uno los medios excelentes para la
integracion social. Recuerdo que cuando se
realizd la entrevista con el duefio del estudio de
grabacion, se mostroé escéptico ante lo que le
plantedbamos, pero una vez culminada la pri-
mera sesion de grabacion, queddé gratamente
impresionado, no sélo por la ejecucién musical
del grupo sino también por su disciplina, a
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pesar de estar tres horas grabando. En total
fueron 12 horas de grabacién, que los vivi ple-
namente y en donde aprendi muchas cosas
mas de las personas con sindrome de Down.
Los jévenes del Grupo son: Julia Navarro

Meléndez, Angélica Bellizzi Orea, Yulimar
Camacho Colmenarez, Lisbeth Carolina Vaz
quez, Aismel Mas y Rubi Catari (discapacitada
intelectual por otra causa), Francisco Rodri-
guez Jiménez, José Gregorio Rojas Monges,
Edgar Hernandez Conde, Eligio Yanez Alvarez,
Daniel Merlos Sanchez, Carlos José Salas, Bla-
dimir Chavez Suarez, Josué Escalona Lépez y
Marco Antonio Giménez Carroz. Los nifios regu-
lares que se han integrado al grupo son: Darwin
Gonzalez, Oswaldo Falcon y Victor Montes. En
ALASID, actualmente hay otro grupo de jovenes
que estan en el nivel de iniciacion, cuyo apren-
dizaje lo estan logrando con mayor rapidez.
Seglin afirma la Prof. Fatima de Fernandez,
esto se debe a la experiencia que ella ha acu-
mulado y a su método de la ensefanza del cua-
tro para personas con sindrome de Down.

El Grupo de Cuatros, como se senal6 ante-
riormente, realiza la grabacién del CD en cuatro
sesiones de tres horas de duracién cada una.

En una de estas sesiones le pregunté a uno
de los ninos regulares:

—¢ Como te parece esto, de estar grabando un
CD?

Me respondié:

—~Estoy muy alegre por estar grabando un disco
y ahora pienso distinto, pues antes creia que
las personas como ellos no podian hacer nada.
Sus otros companeros sintieron lo mismo, ellos
cambiaron de modo de pensar. Ahora partici-
pan en todas las presentaciones que realiza el
grupo musical.

El CD fue bautizado en una velada artistica,

realizada en el Teatro Juarez, el 27 de junio de
2004, que se inicio con la danza del folklore
nacional, Los Pastores de San Joaquin, bailada
por el Grupo de Danzas de ALASID. Seguida-
mente actu6 el grupo musical Ensamble Tonali-
dades, y posteriormente el Grupo de Cuatros
interpreté diez piezas musicales contenidas en
el CD "Despertar", del cual la Prof. Fatima de
Fernandes escribe: "Rompiendo paradigmas en
lo que a la discapacidad se refiere, siendo los
pioneros en este mundo de la mdsica, haciendo
arte y abriendo caminos entre todos los obsta-
culos que la sociedad coloca a las personas con
algin tipo de limitacion. Por ello alzamos nues-
tras banderas como simbolos de esperanza, ilu-
sion y felicidad entre aquellos que anhelan un
nuevo DESPERTAR".

El bautizo del CD se realizé con una lluvia de
pétalos de rosas de distintos colores y el vuelo
de bellas palomas blancas. La madrina y padri-
nos del bautizo fueron: Lic. Angela Couret, de
la Fundacién Paso a Paso, Dr. Manuel Aramayo,
Coordinador de la Catedra Libre de Discapaci-
dad de la UCV y Prof. Amado Lépez, destacado
y reconocido profesor de cuatros en el Estado
Lara. Un numeroso publico llenaba la sala del
teatro, ovacionando y aplaudiendo la magjstral
actuacion del Grupo de Cuatros.

Importancia de una
experiencia

Esta es una experiencia Gnica en Latinoamérica, y
me atrevo a decir que mucho mas alla de sus fron-
teras, siendo asi que la misma ha sido resenada
en prestigiosos portales de Internet, como por
ejemplo, www.down2l.org , en donde desde
Espana se pudo oir durante varios dias la primera
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pieza musical del CD, www.pasoapaso.com,
www.integrando.org.ar, y www.apalancar.org. Los
medios de comunicacién social, en especial la
prensa y la television, han difundido el trabajo que
ha realizado la Prof. Fatima de Fernandes

Gracias a la expresiéon de un movimiento
asociativo de la sociedad civil, representado
por ALASID, a su Grupo de Cuatros, a la Prof.
Fatima de Fernandes, extraordinaria mujer y
docente, a sus compaferos mdasicos, a los
padres, en especial las madres de ALASID y sobre
todo, a la firme conviccién de que nuestros hijos
e hijas podian llegar a la clspide, se pudo llevar a
cabo esta extraordinaria experiencia.

El Grupo de Cuatros de ALASID se ha ganado
la admiracién de muchisima gente, siendo ova-
cionado y aplaudido en todas sus presentacio-
nes, de las cuales mencionamos algunas: Cinco
anos participando en el Festival Artistico Musical
"Simén Bolivar" del Estado Lara, Auditorio de la
Facultad de Humanidades y Educacién de la Uni-
versidad Central de Venezuela (ano 2001), en el
Primer Encuentro Cultural de Integracion (Cole-
gio de Médicos, ano 2001), en el acto de pre-
sentacion de la Junta Directiva de la Asociacion
Cojedefia para el Sindrome de Down
(02/07/2003), Auditorio del Instituto Politécnico

e tenido la suerte de ojear un nimero de
H su revista y he querido caer en la tenta-

cion de comentarles una experiencia que
tuve hace anos en un campamento de verano,
donde ningln grupo ni entidad social se quiso
hacer cargo de las vacaciones de un grupo de
disminuidos psiquicos, entre los cuales habia
unos cuantos ninos y mayores con sindrome de
Down.

Un grupo de jovenes entusiastas, sin casi
experiencia en estos menesteres, nos hicimos
cargo de estar quince dias con ellos. Les puedo
asegurar que, gracias sobre todo a los ninos
con sindrome de Down, que por cierto eran bas-
tantes, diez o doce, nos sentimos mas cerca de
Dios, de la naturaleza y, sobre todo, nos dieron
una gran leccién de amor. Al estar al aire libre y
en pleno mes de julio, haciamos actividades de
karaoke, presentaciones de locutores de televi-
sion que interpretaban ellos mismos.

Tenian un respeto a los animales tan grande
que muchas veces, cuando ibamos a pisar una
mariposa, cucaracha o cualquier otro insecto,
nos suplicaban llorando que los dejaramos
vivos. Esa sensibilidad, ese carino con los ani-
males, nos dejo sorprendidos, boquiabiertos.

de Barquisimeto (17/07/2003), | Auditorio del
Vice Rectorado de la Universidad de Los Llanos
Ezequiel Zamora (26/07/2003), Salén de Confe-
rencias del Centro Regional de Medicina Fisica y
Rehabilitacién de Barquisimeto (28/07/2003),
Centro Coreografico Ensayo (15/12/2003), Audi-
torio Maria Magdalena Mejias de la Universidad
Pedagogica Experimental Libertador de Barquisi-
meto (12/01/2004), Instituto Centroccidental de
Audicion y Lenguaje (29/01/204), Decanato de
Medicina de la Universidad Centroccidental
Lisandro Alvarado (31/01/2004), Auditorio
Ambrosio Oropeza de la Universidad Centro Occi-
dental Lisandro Alvarado (09/04/2004) y otros
escenarios.

La Prof. Fatima de Fernandes, dice: "Nues-
tro secreto como agrupacion es: sembrar y
esperar, exigir mucho de nuestros jévenes con
discapacidad y utilizar mucha disciplina y exhi-
bir con orgullo la calidad de nuestro trabajo".

Deseo concluir afirmando que existen abun-
dantes pruebas de que las personas con sin-
drome de Down logran alcanzar vidas auténo-
mas y éxitos en sus vidas, cuando se les brinda
de manera sistematica, constante y organiza-
damente los niveles de apoyo requeridos para
tales fines.

Casi siempre se subian a nuestros brazos,
besandonos continuamente cuando algo les
entusiasmaba, que normalmente era todo lo
que haciamos.

Vds. Me diran el por qué les cuento esto, si
lo veran como algo normal, ya que conviven dia-
riamente con estas personas. Esta es la cues-
tion, cuando uno desconoce totalmente a una
persona, la sentencia inmediatamente a prime-
ra vista y siempre esta en el pensamiento la
frase: "pobre nino, qué carga para los
padres...". No se cuestiona nada mas. Esa igno-
rancia que hiere a los propios ninos que se dan
cuentay no digamos a los propios padres. Esto
es lo que quiero reivindicar con esta carta.

En primer lugar deseo darles animos para
que sigan con su gran labor educativa y fami-
liar, y hagan oidos sordos a los que, tal vez por
ignorancia, seguramente, no ven mas alla que
un paternalismo y educacion mal entendidos.
En segundo lugar y mas importante si cabe,
darles la enhorabuena por tener una revista
que informa, educa y trasciende al entendi-
miento de todos con sus temas con gran rigor
médico, cientifico y editorial. Les saludo muy
cordialmente.
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