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Hace ya casi siete anos nacié mi hija, Irene
tiene por nombre, lo elegi muchos anos antes
de que ella naciera.

Desde el embarazo lo tuvimos dificil, yo
vomitaba mucho y estuve dos veces ingresada
en el Hospital, y a las 30 semanas de gestacion
nacid, porque alarmada por la falta del creci-
miento de la barriga y porque no la sentia
moverse, consegui en la consulta de revision
del embarazo que los médicos me hicieran una
ecografia, donde se vio que su tamanho no
correspondia a su gestacion. Nacié con 628
gramos de peso en el Hospital 12 de Octubre
de Madrid.

Alli tuvimos nuestro primer angel de la guar-
da, la matrona que estaba de guardia, que nos
explicd como iba a ser el bebé de pequeno y lo
que nos esperaba: muchos meses a pie de
incubadora lejos de nuestra casa, a casi 200
kilometros. de distancia. Nuestro siguiente
angel de la guarda fueron todos nuestros ami-
gos y familiares de Madrid que nos abrieron sus
casas de par en par para que su padre y yo
tuviéramos un hogar al que volver cuando cada
noche saliamos del Hospital. Después de una
semana de "este aterrizaje en Marte" los médi-
cos nos dijeron que sospechaban que la nina
pudiera tener alguna trisomia, lo que finalmen-
te se confirmo con el cariotipo.

Recuerdo que lloré cuando llamaba a los
amigos para darles la noticia, pero que no lloré
mucho mas después. Adoraba a mi hija desde
el mismo momento que la vi en su casita de
cristal, mientras le leia, le cantaba y acariciaba
y le ponia en mis brazos siempre que podia.

De la estancia en el Hospital podria resumir
lo siguiente: que Irene tenia unas ganas enor-
mes de vivir y que luché como nadie para con-
seguirlo; que si no nace en ese Hospital, con
todo el equipo médico de neonatologia tan pre-
parado en prematuros no estaria en este
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mundo y que hicimos un grupo de amigos que
nos seguimos reuniendo con nuestros peque-
najos como 4 veces al ano desde entonces y
que sin ellos hubieran sido insoportables los
momentos de angustia. jAh! y el miedo: se me
meti6é en el cuerpo y alin no ha salido.

Volvimos a casa y la sensacién que tenia no
creo que pueda contarla mejor de lo que hizo
en el articulo que lei un ano después en Canal
Down21: "Bienvenidos a Holanda"

Yo me tenia que incorporar al trabajo con mi
hija recién salida del hospital y 2 kilos de peso.
No habia legislaciéon que me amparara, mi baja
maternal la pasé en el hospital, la solucion fue
pedir una excedencia de tres meses para aten-
der a mi bebé, tramitar la minusvalia, el trata-
miento de atencién temprana en el Centro
Base, la multitud de revisiones médicas, etc.
Mandé correos-e a las paginas oficiales de los
partidos politicos de este pais y tuve contactos
con una asociacion de prematuros... Hoy la Ley
contempla los casos de padres de hijos prema-
turos en cuanto a las licencias por materni-
dad/paternidad.

En nuestra localidad pequefna, Cuéllar, no
existia asociacion sindrome de Down alguna, ni
tan siquiera en la capital de la provincia, Sego-
via. En Madrid acudimos a la asociacion que alli
hay y la trabajadora social fue nuestro siguien-
te angel de la guarda: nos dijo lo que suponia el
sindrome de Down y cuales debieran ser nues-
tros primeros pasos, pero no podiamos depen-
der de algo tan lejano, asi que nos hicimos
socios de la Asociacion Sindrome de Down de
Valladolid.

Desde el primer momento pensé que estar
informada era fundamental. Leia mucho y de
ahi saqué la primera leccién: la estimulaciéon
que mi hija recibia en el Centro Base no era la
adecuada y nos pusimos a buscar alternativas.
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En ASDOVA, ya tenian organizado todo el curso,
no nos pudieron ofrecer horario de tarde, que
es cuando podiamos asistir, pero gracias a las
senas de una enfermera del 12 de octubre des-
cubrimos ESPRE (Asociacion para la estimula-
cion temprana). La terapeuta que Irene tuvo fue
nuestro siguiente angel de la guarda, fue nues-
tra guia. Y fue aqui donde se germind la lucha
por conseguir mejorar el sistema que tenia a mi
alrededor.

Resulta que la terapeuta de Irene pasaba
delante de nuestra casa para ir desde Campas-
pero a Iscar (dos poblaciones de Valladolid) por-
que la asociacion tenia un convenio con la
Gerencia de Servicios Sociales de la Junta de
Castilla y Ledn para atender gratuitamente la
estimulacion temprana en las zonas rurales,
pero sélo de Valladolid. Mi primer escrito oficial
fue solicitando a la Gerencia de Servicios Socia-
les de Segovia lo mismo para esta provincia.

AlUn guardo la respuesta por escrito que
recibi'y que venia a decir que eso era imposible.

Casualmente o quiza otro angelote, hizo que
hubiera campana electoral y que politicos se
acercaran, como hacen s6lo cada cuatro anos,
a atender cara a cara las peticiones de los ciu-
dadanos. Me presenté con la misma peticion, y
con la argumentacion de que mis derechos en
esta Comunidad de Castilla y Ledn no podian
ser diferentes por pertenecer a un pueblo de
una provincia u otra (y hoy en los telediarios,
siete anos después, se discute sobre ciudada-
nos de primera y segunda segln la Comunidad
donde vivan... en fin). Le convenci, me dijo que
le enviara un escrito a la sede de su partido con
las explicaciones... pero debi6 caer en el cajon
equivocado. Paso el tiempo, y al concejal de mi
ayuntamiento (no sélo por ser de mi pueblo sino
porque es donde trabajo) de su mismo partido
y que le acompand en la visita de la campana
electoral le dije que le transmitiera a su colega
las gracias por nada. Al dia siguiente aquél me
llamé para que eligiera dia y hora para entre-
vistarme con la Jefa de Servicios Sociales de
Segovia, elegi, me presenté, me expliqué, argu-
menté... Hoy en Cuéllar, en el Centro de Salud,
se atiende a los ninos que necesitan tratamien-
to de atencion temprana; empezé cuando Irene
tenia mas de tres anos, todo ese tiempo me
llevd, y mi hija nunca pudo beneficiarse, pero
hay otros ninos que si lo han hecho y seguiran
haciéndolo.

El siguiente salto importante es a la edad de
los tres anos: estabilidad emocional, ya sabia
donde estaba y qué tenia que hacer, empezaba
a comprender verdaderamente la teoria que
leia en los libros, Irene iba evolucionando muy
despacito pero seguia adelante en sus revisio-

o

nes médicas del 12 de Octubre, donde segui-
mos sintiéndonos como en nuestra casa. Y en
ese tiempo nos sale al encuentro otro angelote,
via Internet: Canal Down21. Desde su descubri-
miento me senti menos sola. Su foro era como
encontrarse con amigos que no necesitan de
explicaciones para entender lo que sientes, por-
que ellos sienten lo mismo; el equipo que esta
detras de ese portal merece mi maximo respe-
to por su vocacion, trabajo y ayuda a todos los
que estamos en este mundo.

Irene empez6 esa etapa maravillosa que ya se
habia iniciado en la guarderia, que es experi-
mentar el mundo fuera de su casa, hacer ami-
gos, aprender... Antes de empezar yo tomé la
iniciativa de ponerme en contacto con el Equipo
de Atencion Temprana que una vez por semana
se desplazaba de Segovia a Cuéllar, conocieron
a Irene, les llevé todos los informes médicos y
de estimulacion temprana que tenia y, para
cuando tuvieron que hacer el dictamen, la
conocian muy bien y a la vista de cdmo habia
sido su evolucién decidieron emitir dictamen de
escolarizacion en centro ordinario. El colegio
que elegimos era publico y contaba con Peda-
goga Terapéutica, Logopeda y una muy buena
maestra como tutora, pero no contaba con la
cuidadora que Irene precisaba (apenas andaba
y llevaba panal).

Durante el verano previo al comienzo esco-
lar hice escritos a la Direccion Provincial de
Educacién y a la Consejeria de Educacién soli-
citando dispusieran de un cuidador. La res-
puesta fue que no habia dinero, que en Africa
los ninos se mueren de hambre... Mis razona-
mientos debieron convencerlos nuevamente,
pues el primer dia de clase Irene tenia cuidador
y en el colegio se ha creado la plaza, atiende a
mas ninos y cuando Irene finalice su etapa
escolar ahi seguira la plaza para quien la nece-
site.

Del colegio sélo puedo decir elogios, estaba
lleno de angelotes: la tutora, la fisioterapeuta,
la logopeda, la cuidadora en su primer ano
hicieron un brillante trabajo. Si alguien se mere-
ce el honor del nivel de integracion que Irene
tiene en su colegio se debe a su tutora de infan-
til. Durante esa etapa Irene hizo muchisimos
amigos, de su grupo de clase y de todo el cole-
gio; le invitan a cumpleanos, juega con ellos en
el parque, la piscina, en las fiestas. Incluso
tiene su amiguita preferida. Irene participa acti-
vamente de cuantas actividades infantiles hay
en el pueblo y es una mas de la familia junto a
sus abuelos, tios y primos. Este curso empezd
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primaria, una etapa diferente, tiene un nuevo
tutor, muy dispuesto al didlogo pues para él el
aprendizaje de Irene es completamente nuevo.
Pero nos tiene a nosotros y a todo el equipo de
logopeda, P.T., fisioterapeuta, cuidadora, orien-
tadora para que juntos hagamos que el proyec-
to educativo de Irene sea una realidad adapta-
da a sus necesidades.

Pero decidimos que Irene tenia que conocer
a nifios como ella, que tuvieran sindrome de
Down, y desde los tres anos acudimos a la Aso-
ciacion Sindrome de Down de Valladolid, donde
nos seguimos encontrando con angelotes: su
estimuladora, su logopeda, sus amigos.

Mantenerse siempre alerta

En este tiempo he seguido velando por sus
derechos ante la Administracién cuando ésta
ha rechazado solicitudes de subvenciones,
incluso en procesos que se han alargado varios
anos. También ante valoraciones erroneas de
su Gltimo certificado de discapacidad. He segui-
do muy de cerca su salud, siguiendo las indica-
ciones expresadas en el libro de salud de las
personas con sindrome de Down, y en el colegio
he mantenido una relacién muy estrecha con
los profesionales que trabajan con Irene.

En estos casi siete afnos ha habido momentos
de angustia, de impaciencia, de impotencia, de
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rabia, de satisfacciones, de orgullo, de solidari-
dad, tantos y tantos. No voy a contarlos todos,
pero Irene ha hecho que me supere dia a dia, que
vea todo el proceso paso a paso para que un nino
consiga hacer cosas. Y veo como el esfuerzo que
yo haya podido poner no s6lo ha servido para con-
seguir los derechos de Irene sino los de otros que
vienen por detras. Y ahora compruebo como mi
hija anda, sube escaleras, corre, sube el tobo-
gan... aunque tardé mas de cuatro anos en hacer-
lo; cdmo poco a poco empieza a coger los cubier-
tos y a masticar, aunque haya tardado seis anos y
hayamos tenido épocas de hasta cinco vomitos
diarios durante mas de dos anos seguidos; veo
como lee los cuentos que tanto le gustan, coémo
empieza a escribir, a sumar, a restar.

En la vida hay personas, momentos, cir-
cunstancias que no son mas que obstaculos,
pero afortunadamente también esta llena de
angelotes que valen mucho mas. No admito
que nadie se interponga en el proyecto vital que
para Irene deseo: que sea feliz, que sea auto6-
noma. Y mi Unica, pero poderosa arma es que
creo en ella, en sus posibilidades, en la realidad
en que vivimos y en todo aquello que con tra-
bajo se puede conseguir.

No me siento afortunada ni elegida por ser
madre de una nina con sindrome de Down, pero
me siento absolutamente feliz de ser la madre de
Irene.



