NOTICIAS DE LA
FUNDACION

DOWNCANTABRIA

SINDROME DE
DOWN CANTABRIA

ldeario y programas
de la Fundacion Sindrome
de Down de Cantabria

La Fundacién Sindrome de Down de Cantabria es una institucion sin dnimo
de lucro, constituida el 21 de diciembre de 1982, y clasificada como benéfico-
particular-mixta por Orden Ministerial de 13 de abril de 1984.

Basada en la idea primordial del respeto a la persona, su objetivo esencial es
la promocidn y realizacion de cuantas actividades contribuyan a mejorar las
condiciones de vida de las personas con sindrome de Down en la Regién Autd-
noma de Cantabria, favoreciendo su plena integracion en la familia, en la escue-
la, en el trabajo y en todos los dmbitos de la sociedad a los que puedan tener
acceso.

Son pilares fundamentales de su actuacion:

» Laatencidn individual a cada persona desde el momento del diagnéstico pre-
natal o del nacimiento.

» La consideracion de la familia como el elemento mds decisivo en la educa-
cion de los hijos y, por tanto, la necesidad de ayudarle en la formacion, faci-
litarle informacion y apoyarle en todo momento.

» El convencimiento de que la normalizacion en todos los aspectos de la vida -
escuela, ocio, trabajo- es la base de un buen desarrollo personal.

» La necesidad de difundir informacion en todos los niveles de la sociedad:
padres, profesionales -profesores, médicos, psicologos, empresarios, perio-
distas- y politicos.

« La necesidad de crear, de innovar y, por tanto, de investigar y conocer mejor
las peculiaridades que caracterizan al sindrome de Down en sus diversas
manifestaciones: la biologia, la neuropsicologia, la pedagogia.

Para cumplir estos objetivos, desarrolla un conjunto de actividades:

» De atencién personal a recién nacidos, preescolares, escolares y jovenes adul-
tos en sus diversas etapas, mediante los programas de salud, de apoyo y for-
macién complementaria, de deporte, ocio y tiempo libre, de formacién pre-
laboral y laboral.

» De formacién a familias, profesionales y estudiantes, a través de la organiza-
cién de cursos, seminarios y conferencias.

» De informacién mediante la elaboracidn y edicién de libros especializados,
la publicacion de la "Revista Sindrome de Down”, y la publicacién de articu-
los en revistas y periddicos de cardcter general y especializado.

PROGRAMAS

ETAPA DE o A 6 ANOS

Apoyo familiar y atencién individual
Programa de salud

Atencién temprana

Fisioterapia

Psicomotricidad desde los 2 afios
Natacidn

Percepcién y manipulacion

Lectura y escritura

Teatro

Uso del ordenador desde los 4 afios
Convivencias

ETAPA DE 6 A 16 ANOS

Apoyo familiar y atencién individual
Programa de salud

Apoyo escolar: lectura, escritura y célculo
Informdtica

Educacidn fisica y psicomotricidad
Natacién

Percepcidn y manipulacién

Cocina

Pintura

Teatro

Mdsica

Habilidades sociales y autonomia
Club de ocio y convivencias

MAYORES DE 16 ANOS

Apoyo familiar y atencién individual
Programa de salud

Apoyo escolar: lectura, escritura y célculo
Lenguaje y comunicacién
Informética

Preparacion laboral

Habilidades sociales y autonomia
Cocina

Pintura

Teatro

Baile

Atletismo y balonmano

Natacidn

Club de ocio, convivencias,

Viajes culturales
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ENTREVISTA

Adolfo y Margarita narran

sus sentimientos ante el
nacimiento de Alejandro

“Hay que vencer los

dogmas sobre
4 ”

el sindrome Down

Sin duda alguna, el momento en que unos padres conocen que su hijo tiene sindrome de Down es clave. Nunca es vivi-
do de igual manera por parte de cada familia, aunque indefectiblemente deja un recuerdo imborrable en la mente de
los progenitores. Adolfo Victor Pantaleén y su esposa, Margarita Rodriguez Loeches, ambos cubanos, vivieron de
manera “atipica” aquellos primeros dias tras el nacimiento de Alejandro. A miles de kildémetros de sus familiares, en
un continente lejano y distinto, y enfrentdndose a una situacién angustiosa y desconocida. Cuando su hijo vino al
mundo, se encontraban en Sudéfrica. Adolfo estaba entonces trabajando como médico en un hospital de Kroonstad.
Hoy, tres afios mds tarde, al volver la vista atrds, el matrimonio considera que se les “han roto muchos estereotipos”
sobre el sindrome de Down, una realidad que ahora abordan de forma “mucho mds ajustada a lo que realmente es”.

¢Como supieron que su hijo tenia
sindrome de Down?

Nosotros mismos nos dimos cuenta
de que tenia sindrome de Down. En
el parto estaba con nosotros un
pediatra, que era conocido nuestro.
Creemos que le dio pena decirnos
que él también estaba sospechando
que el nifio tenfa sindrome de Down
aunque, por supuesto, €l tenia que
estar bastante seguro. En esa situa-
cién quedamos, de comun acuerdo
con este doctor, en hacerle a
Alejandro una prueba de confirma-
cion. Al dia siguiente se le sacé san-
gre y el resultado, que confirmaba
que efectivamente nuestro hijo tenia
sindrome de Down, llegd transcurri-
dos nueve o diez dias. Pero ya antes
de todo eso nosotros nos habfamos
dado cuenta de ello.

¢Consideran que su caso fue algo
diferente a lo que suele ser habitual?
Ciertamente si. Cuando nacié
Alejandro con nosotros no habia
ningin neonatélogo, ni ninglin
pediatra nos llamo y nos comunicé
la noticia, no hubo nada de eso. Fue
totalmente atipico. Al ser médicos,

percibimos que habia algo fuera de
lo corriente, se lo comentamos al
pediatra y €l nos dijo que efectiva-
mente parecia que el nifio tenfa algu-
nos rasgos —propios del sindrome
de Down—, pero que todo debia
quedar refrendado por una prueba.
Mds tarde, este facultativo nos con-
fes6 que le dio congoja darnos una
noticia como esa. Cuando hablo de
esto con la gente, suelo decir que
Margarita y yo pasamos por un pro-
ceso totalmente atipico e increible a
finales del siglo XX o principio del
XXI. La situacion se dio totalmente al
revés, y nosotros fuimos quienes tra-
tamos de dar por cierto algo que
nadie nos confirmaba.

¢Como fue el embarazo de
Alejandro?

Fue perfecto, de lo mds fisioldgico
que uno pueda imaginarse. Mi espo-
sa, gand la cantidad de peso que
tenfa que ganar, la presion arterial
fue perfecta, nunca tuvo amenaza de
aborto, ni inflamaciones en las pier-
nas, ni nada por el estilo...Incluso,
se le hicieron pruebas —aunque no
especificas para detectar si el feto
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tenfa sindrome de Down porque
nunca se nos pasé eso por la cabe-
za—, y algunas hasta dobles.Todas
arrojaron un resultado positivo, y
nada hizo sospechar antes del parto
que el niflo pudiera tener sindrome
de Down.

¢Como vivieron las primeras horas
hasta que supieron con certeza que
su hijo tenia sindrome de Down?
Pues cuando el nifio nacio yo si que
me di cuenta porque estaba al lado.
Ya en ese momento lo pensé, pero
instantdneamente piensas que no




puede ser, que es un error, que eso
no te puede pasar a ti, que son visio-
nes... Al principio, uno se acoge a la
mds leve esperanza y se minimizan
muchos detalles, en el afdn de afe-
rrarse a la idea de que es un error y
que en realidad todo estd bien. La
primera noche mi esposa y yo habla-
mos de ello, ya que ella también tuvo
esa impresion cuando le mostraron
a Alejandro. Incluso ella misma, tras
dar a luz, me lleg6 a decir que el nifio
tenia sindrome de Down, porque le
parecia que era un poco ‘chino’. Yo le
respondi que habia que esperar, que
ya se veria. Esa primera noche no
dormimos, conversando, y en mi
opinion resolvimos el problema de
una manera absolutamente irreal,
con una sangre fria tremenda: lo
aceptamos totalmente si asf era. A
partir del dia siguiente nos derrum-
bamos completamente. Para mi ésos
fueron los peores dias que yo he
pasado en mi vida. Fue muy angus-
tioso, esperando la confirmacién de
una noticia que para nosotros era ya
prdcticamente cierta. Después de ese
primer dia, mi mujer y yo discutimos
ese tema con mucha frialdad, y creo
que después ya nunca lo hemos
hablado tan friamente como lo hici-
mos entonces.

¢La confirmacion de que Alejandro
tenia sindrome de Down supuso
para ustedes una decepcion?
Margarita y yo en el fondo sabiamos
que iba a ser asi. Segtin pasaban los
dias descubriamos nuevos detalles y
cada vez tenfamos mds informacion
que apuntaba a ello. Nosotros sabia-
mos que nos estdbamos autoenga-
flando. La confirmacion no fue una
decepcion. Marcé el final de una pri-
mera etapa y dio lugar a un nuevo

Alejandro tiene
tres afios. Es un chico vivaracho y sim-
pético, “un poco hiperactivo, como
su mamd”, bromea Adolfo. A Alejan-
dro le gusta ir y venir, curiosearlo todo
y relacionarse con los demds. Es obser-
vador, se fija mucho en lo que hacen
los demds y, a veces, trata de imitar-
lo. Sus papds lo estdn educando con
normalidad “como si fuera un chico
sin sindrome de Down”.

periodo: el de tomar conciencia de
una realidad que estd ahi, que ya no
es una posibilidad sino una certeza,
y el luchar por salir a delante.

En los tres afios que llevan convi-
viendo con su hijo Alejandro, ¢écomo
ha cambiado su percepcion del sin-
drome de Down?

A medida que el tiempo ha ido
pasando lo hemos asumido y asimi-
lado bastante bien. Tras tomar con-
ciencia de que el nifio tiene una difi-
cultad, el paso siguiente es tratar de
buscar las mayor cantidad de infor-
macion posible para ayudar a tu hijo,
porque uno ya sabe que se puede
vencer el dogma que circula sobre
que estos nifios no son capaces de
hacer esto o lo otro. Es mentira, tra-
bajando se pueden lograr muchas
cosas.

Volviendo la vista atras, ¢qué conse-
jo darian a quienes estén pasando
actualmente por la situacion que
ustedes ya han vivido?

Es que es muy dificil contestar esa
pregunta, dar consejos es muy com-
plicado. Voy a poner un ejemplo:
recuerdo que cuando estibamos en
Suddfrica habia una enfermera que
un dia nos pidio que la asesordra-
mos. Estaba embarazada y ya sabia
que la criatura tenia sindrome de
Down, porque le habian practicado
una amniocentesis. Esta persona me
pidio consejo. Una de las posibilida-
des era, por supuesto, abortar y per-
der al nifio. Yo le dije que no podia
aconsejarle nada, porque siendo lo
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mds crudo posible, le tenia que
decir que iba a traer al mundo a un
chico con problemas, y seguro que
incluso mds problemas de los que
iba a poder apuntarle yo. Por eso,
darle un consejo a alguien es muy,
muy dificil. Por suerte, en este pais
los nacimientos son algo mads ‘insti-
tucional’, por asi decirlo, dado que
existe un sistema preparado para
que la persona que dé a la madre la
noticia sea un neonatdlogo.
Ademds, aqui hay muchas asocia-
ciones, fundaciones, etcétera, por lo
que esos primeros momentos se
pueden sobrellevar mucho mejor de
como lo hicimos nosotros. No sé
qué consejo se podria dar a unos
padres que acaban de tener un hijo
con sindrome de Down. Como
mucho, recomendarles que se pon-
gan en contacto con una fundacién
0 asociacion lo antes posible, por-
que funcionan bastante bien y pres-
tan una gran ayuda. En muchos
casos, instruyen a las familias sobre
qué hacer en los primeros momen-
tos.

¢Considera que existe desconoci-
miento sobre el sindrome de Down?
S1, sin duda hay mucho dogma toda-
via respecto al sindrome de Down,
tanto en el plano fisico como en el
intelectual. Mismamente nosotros,
mi esposay yo, atin siendo médicos,
tenfamos parte de ese desconoci-
miento. Yo no habia tenido nunca
un paciente con sindrome de Down,
y lo que conocia era el estereotipo
del paciente con sindrome de Down.
La informacion que se da en las uni-
versidades, incluso a los propios
médicos, es también bastante dog-
madtica. Si, desde luego, hay bastan-
te desconocimiento.
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UN DIAEN ...

Nos asomamos al Taller
de Baile, una divertida
actividad de la Fundacidn

‘Vamos a ver de qué pasos de
merengue nos acordamos?, Patricia
lanza la pregunta al aire y, en princi-
pio, callan. De nuevo, insiste:
‘vamos, ¢{qué pasos de merengue
conocemos?’. Es entonces cuando
bajan de las nubes y responden ‘la
aspirina’ —con ese nombre, como

iA mover el esqueleto!

Es miércoles por la tarde, el dia del taller de baile de sal6n. Ropa suelta y calza-
do cémodo...iHoy toca mover el esqueleto!. Cuando a las 18.55 horas llega la
‘profe’, Patricia, todo el mundo estd ya de los mds animado. Hay quien, inclu-
so0, ya estd practicando los ultimos pasos que aprendi en la anterior sesién.

Lo primero que hace Patricia cuando
llega es echar un vistazo rdpido al
aula. ‘?Qué le ha pasado a Salomé?’
—pregunta en alusion a una de las
chicas, ausente—. ‘Es que estd mala’,
le responden a coro sus alumnos.
Aparte de Salomé, Héctor, uno de los
tres chicos del grupo, tampoco estd
por la labor de demostrar sus dotes
de bailarin. Se sienta en los bancos,
en uno de los extremos de la sala,
junto a Casandra, una de las educa-
doras de la Fundacion, que le acom-
pafia. ‘Héctor es un chico muy timi-
do’, justifica la propia Casandra.

Todos destacan que les encanta la
clase de baile. ‘Bailar nos gusta a
todos, desde pequefios’, subraya
Elisa, al tiempo que Teresa afiade que
la hora que pasan en la Fundacién les
sirve ‘para pasar un rato divertido
con los amigos’. Pero la aficién, en
algunos, traspasa las paredes del
aula. Incluso siguen habitualmente
el programa-concurso de television
‘Mira quién baila’. ‘Yo me fijo en
como lo hacen las chicas sobre todo,
me fijo en las piernas porque asi se ve
si se equivocan’, comenta picara-
mente Cristina.

Toman posiciones distribuyéndose
alo largo de toda la sala, bien separa-
dos los unos de los otros, para no
molestarse. Enseguida deciden qué
es lo que se va a bailar. ‘Merengue,
vamos a calentar merengue’, excla-
ma Patricia, ante el alborozo indisi-

mulado de sus alumnos. Ese es uno
de sus bailes favoritos.

Comienza el calentamiento, mien-
tras en el cassette los ritmos caribe-
fios de Juan Luis Guerra suenan con
frenesi. Todos realizan los movi-
mientos, concentrados y cuidadosa-
mente. ‘Miramos al frente’, ‘paso a la
izquierda’, ‘paso a la derecha’, ‘vuel-
ta’...Las ordenes de Patricia son eje-
cutadas al unisono y con entusiasmo,
aunque tras unos minutos de pasos
sueltos a algunas se le van los pies y
estdn deseando pasar ya a la accion.

A

A la hora de hacer las parejas la
mayoria estdn ya sofocados. Como
sOlo estdn bailando dos chicos,
Abraham y Victor, el resto de las chi-
cas tienen que apafiarse como buena-
mente pueden, y a alguna le toca
hacer ‘de sefior’, por ejemplo a Rocio
ya Ana. Ademds, a Raquel le toca con
la ‘profe’.

A Patricia, la profesora que acu-

de ala Fundacién, el gusanillo del baile le entré hace siete afios, aunque dan-
do clase lleva cinco. No sélo enseiia en la Fundacién, sino que colabora con el
Ayuntamiento de Santander en ‘La Noche es Joven’y otros programasy, ade-
mds, tanto ella como su marido Andrés participan en proyectos de la Asocia-
cién Juvenil Céntabra de Bailes de Saldn.
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para no acordarse—, ‘el enroscado’,
‘el 60’..."¢El 602, ¢no serd el 70?’.

Después del breve repaso, pies a la
obra, hay que sudar la camiseta.
Hacen el enroscado y el enroscado
complicado, con giros que se repiten
y se repiten en una espiral infinita.
‘iCuidado!, hay que moverse con ele-
gancia, y a ver como hacemos esa
caida de cabeza final, iqué no parez-
ca que nos ha dado un patatus’, los
muchachos se rien con las bromas de
Patricia, que dirige una mirada apro-
badora a alguna de las parejas mds
proximas.

Ya han hecho ‘la aspirina’, ‘el
enchufe’, ‘el solecito’, brazos arribay
terminan la cancion con una pose
teatral. ‘Pero, ¢(qué les ha pasado a las
‘Martas’, que se han hecho un follén
y no se sabe quién de ellas es la
chica?’.

Ya casi es el final de la clase, y se
dedica a practicar el rock&roll, que va
a ser el gran protagonista de la fun-
cion de este afio: se va a hacer un
musical con la banda sonora de
‘Grease’. La mayoria quiere partici-
par, sobre todo las chicas, que estdn
encantadas. Los dos chicos de la
clase, Abrahdn y Victor, se suben los
cuellos de la camiseta y ponen cara
de chulos, igualitos que el arrogante
Danny Zuko.

Empieza el ensayo de los pasos.
Cristina y Elisa dejan de revolotear
por la clase y se colocan en su sitio,
muy quietas. ‘Todos a marcar el
baile, vamos’, dispone la profesora.
‘Vamos un poco agachadosy a hacer
temblar las rodillas, como si tuviéra-
mos mucho frio, a ver’. Y de este
modo, con la marcha de ‘Grease’,
apuran la clase, acaloradosy sin ver-
glienza, hasta la préxima semana.

¢



Leccion de esfuerzo

UN DIiA CON ...

Acompafamos a Rocio
durante su jornada
laboral

Por las mafianas no hace falta que nadie llame a Rocio para levantarse. La ilusién por ir al trabajo hace que siempre se
despierte sola, e incluso, muchas veces, antes de que suene el despertador. Su madre, Carmen, suele escucharla traji-
nar en el bafio y en la cocina desde la cama, pero se cuida mucho de dar sefiales de vida antes de oir el ruido de la

puerta, justo cuando Rocio se marcha, porque a ésta no le gusta nada que la ayude por las mafianas.

Rocio es, desde hace tiempo, una
chica trabajadora. Acude feliz cada
dia a la seccién de Librerfa de El
Corte Inglés, donde lleva ya casi dos
aflos y tiene un contrato indefinido.
Desde su casa hasta el centro
comercial tiene que coger dos auto-
buses. Por eso, aunque entra a las
9.00 horas, tiene que madrugar un
poco, y levantarse sobre las 7.30
horas. El viaje es pesado, pero nada
de eso importa.

Su jornada comienza extrayendo
las mercancias de las cajas, y
doblando los cartones y los embala-
jes. Después, tocan el resto de las
tareas: colocar los libros y clasifi-
carlos en las distintas secciones,
poner las alarmas en las pegatinas y
ordenar la caja, que es como el cere-
bro de la tienda, por lo que es preci-
so comprobar que todo esté en su
sitio.

Rocio comparte estos quehaceres
con una docena de personas. Para
sus compaiieros, Rocio es una chica
muy avispada, que ha cogido los
pormenores del trabajo al vuelo.
Mari Luz, una de las mds veteranas
en el departamento, y una buena
amiga de Rocio, subraya que ésta
“es una mds” en todos los sentidos.
“Cuando tiene entre manos una
tarea que le gusta, lo hace con
mucho ahinco, aunque, como los
demds, también se ha intentado
escaquear alguna vez”, sefiala.

A Rocio le chifla forrar libros y
cubrirlos con papel de celofin y
envoltorios bonitos. También le

gusta ordenar la parte de literatura
infantil, que es la de mayor tamario.
Pero, de lejos, lo que mds le ilusio-
na es que le manden hacer cosas
nuevas, porque muchas veces supo-
ne salir del departamento y hablar
con otra gente que no es de
Librerfa. Para ella, bajar a los mue-
lles de carga, o dejar las cartas de
compra en el mostrador de atencion
al cliente es todo un acontecimien-
to.

Para Javier, su jefe, Rocio realiza
un trabajo que es indispensable en
la seccion, y “muy valioso”, ya que
resulta un desahogo para sus com-
pafieros. Gracias a las horas que
dedica Rocio a ordenar, colocar y
clasificar, el resto del personal se ve
libre para encargarse de otras tare-
as, de caja o de atencidn al publico.

Antes de llegar a El Corte Inglés,
Rocio no era muy aficionada a la
lectura. Al pasar dia tras dia rodea-
da de libros es cuando ha encontra-
do su punto a la literatura y le ha
entrado el gusanillo.

Los viernes, Rocio y su madre
Carmen vuelven en tren a Aguilar de
Campoo. Su hija constituye un claro
ejemplo de que con esfuerzo casi
todo es posible. Sus avances han
sido un triunfo para todos, y han
llenado de esperanza y de orgullo a
su familia. Carmen, lo resume
explicando que en casa tiene dos
licenciadas: ‘una en Historia del
Arte —su otra hija, Silvia— y una
catedrdtica de la vida’. Rocio, sin
duda, puede dar muchas lecciones.
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TESTIMONIO

Javier y Maria Cruz escri-

ben sobre su experiencia
como padres de Laura

Las ensenanzas de Laura

Por Javier Santamaria y Maria Cruz Martinez

os han pedido que hablemos

de nuestra hija Laura que tie-

ne sindrome de Down. Hace
tiempo, cuando ella nacié, me pidie-
ron algo parecido y fue complicado
porque pensé que qué podia aportar
yo en ese sentido. Al final, me decidi
a comentar mi vivencia del tema como
padre, y fue dificil porque siempre es
complicado hablar de uno mismo.

Hace trece afios que nacio Laura. Ella
ha ido creciendo, y nosotros también.
La convivencia entre ella, sus herma-
nos, que tienen 16 y 20 afios, su madre
y yo ha ido desarrolldndose de forma
tranquila y, en estos momentos, tiene
los problemas de cualquier hijo de esa
edad, pero con matices.

Si paramos y recapitulamos estos
ultimos afios, vemos que ha tenido
unos avances importantes, pero tene-
mos que estar muy pendientes de ella.
Todos los dias tiene alguna actividad
especial: las clases de apoyo y los gru-
pos de la Fundacidn, la piscina, el fonia-
tra, aunque también es cierto que en
la actualidad todos los niflos tienen
cantidad de actividades convirtiéndo-
nos en padres-chéfer en multitud de
ocasiones.

Pero es cierto que con ella la super-
vision es constante y todavia recuerdo
hace unos meses, que fue sola a casa
de su abuela yyo fui detrds de ella escon-
diéndome para que no me viera como
cualquier mal espia de pelicula. Segu-
ro que muchos de ustedes me com-
prenderdn porque nos ha pasado a casi
todos. Lo hizo muy bien y aqui quiero
hacer la primera reflexion: ¢éNo les vigi-
laremos demasiado?. Nuestros mie-
dos pueden hacer que limitemos sus
expectativas. Estd claro que nuestra
hija tiene limitaciones pero no seria

légico ni justo que ademds tuviera que
superar nuestros miedos. Esos los debe-
mos superar nosotros solos.

Tengo una segunda reflexion que
hacer a raiz de otra anécdota del dia a
dia. El afio pasado debio de haber por
nuestra casa algo asi como una epide-
mia de ‘zanganeria estudiantil’; y yo,
muy digno en el papel de padre, esta-
ba mandando a estudiar a todo el mun-
do, con esos discursos que solemos
dar los padres que creo que sirven para
poco pero al menos nos dejan a gus-
to. Después de discutir con los herma-
nos mayores amplia y reiteradamen-
te, veo que Laura se me queda miran-

do de forma extrafia y no sé qué aprecié
en ella que la di otra dosis de la bron-
ca, como a sus hermanos. No he vis-
to nunca a nadie tan contento porque
le mandaran a estudiar y la criticaran.
Yo me quedé pensativo. ¢(Por qué se
puso tan contenta? Porque era como
todo el mundo. Ella, como miembro
del grupo de hermanos, se habia sen-
tido integrada, la habian refiido como
a todos. A la inversa sus hermanos,
que para repartir tareas la cuentan como
uno mds, quisieron meterla en los tur-
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nos para recoger la cocinay ella se nega-
ba. A mi me parecio bien, casi todo el
mundo se ‘escaquea’ cuando puede, y
Laura lo estaba haciendo bien.

Resumiendo, de estas dos anécdo-
tas quiero extraer un par de ideas sen-
cillas. La primera es la de aprender a
convivir con nuestros miedos. Ahora
estd empezando la adolescencia, con
lo que ello supone, después vendrdn
otros problemas y otros miedos, siem-
pre los habrd, como con los otros hijos,
pero con ellos, los que tienen sindro-
me de Down, mds. Nunca podemos
permitir que ello les suponga un fre-
no para su desarrollo.

Nuestra segunda reflexion va dirigi-
da a ellos: creo que tienen la obliga-
cion y el derecho a desarrollar una vida
lo mds normalizada posible. Pienso
que una sociedad se deberia valorar
viendo como trata a sus elementos
mds débiles, los fuertes ya lo hacen
solos. De ahi que diga que nuestros
hijos tengan el derecho a desarrollar
plenamente su vida, pero también la
obligacion de hacerlo. Ambos, dere-
chos y deberes, van irremediablemen-
te unidos.



EN DOS PALABRAS

Presentamos un resumen de

un articulo sobre el papel de

los padres

Ante el nacimiento de un hijo

Por Maria Victoria Troncoso, presidenta de la Fundacion Sindrome

de Down de Cantabria

Los padres que acaban de recibir la
noticia de que su hijo tiene sindrome
de Down se enfrentan con el reto de
criar y educar a un hijo que, principal
y fundamentalmente, es un nifio como
los demds. Al mismo tiempo tiene unas
necesidades y unas caracteristicas pro-
pias y nadie estd preparado para ese
momento. Ademds, el médico o pro-
fesional que ha tenido el ingrato deber
de informar del diagndstico tampoco
suele ofrecer la ayuda necesaria. Es
cierto que ante si mismos, los padres,
tienen una situacion seria, pero no des-
esperada: ese hijo va a dar preocupa-

ciones, pero también satisfacciones y
alegrias.

En la tarea educativa, el papel mds
importante es el que corresponde a los
padres. El primer esfuerzo, por tanto,
debe ir encaminado a ellos. En situa-
ciones normales, que son las mds fre-
cuentes, el trauma inicial es superado
en poco tiempo: el saber que puede
hacerse algo por el nifio y, mds aun, el
empezar a hacerlo, es ya una terapia.

Cada familia retine sus propias par-
ticularidades y hay muchas variables
que influyen favorable o desfavorable-
mente. Un factor decisivo en la supe-

racion del trauma inicial, es el buen
entendimiento de la pareja entre si. La
preocupacién y ocupacion hacia ese
hijo deber4 ser fuente de unidn, y de
hecho asi lo es en la mayoria de los
casos. Otros aspecto es que los padres
son los mds interesados, los que estan
mds motivados que nadie para sacar
adelante a su hijo. Ese nifio que al prin-
cipio era solo fuente de dolor y preo-
cupacion pasard muy pronto a ser fuen-
te de alegria y satisfacciones.

Articulo publicado en junio de 1985 en el Vol N° 2, de
la “Revista Sindrome de Down” de la Fundacion.

DE SU PUNO Y LETRA

Maria, de 21 afios,
nos escribe sobre la
amistad

La amistad

por Maria Aguilera, alumna de Garantia Social

Yo tengo muchos amigos en la Fun-
dacién y también en la calle (amigos
de mis padres, antiguos profesores...).
Mis mejores amigas son Rocio y Mar-
ta. Rocio siempre me invita a sus cum-
pleaiios, a los carnavales y a la fiesta
de Aguilar. A menudo duermo en su
casa porque nos gusta estar juntas.
Con Marta voy al Club de Ocio y nos
contamos nuestras alegrias y nuestras
penas.

Ademds, tengo un amigo muy espe-
cial, se llama Ramon, y me gustaria
salir con €l a merendar al Corte Inglés,

ir al cine con todos y ver el video de
natacion de Cueto.

También me gustaria celebrar mi
cumpleafios con mis amigos de la Fun-
dacion, en mi casa, con una fiesta diver-
tida.

Otras cosas que me gustaria hacer
con mis amigas son estar todo el dia
de compras por Santander, comer una
gran paella de bogavante y de segun-
do un buen solomillo con patatas fri-
tas, jugar a los bolos en Pefiacastillo,
ir a bailar a una discoteca, o pasar un
dia en la playa.
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MISCELANEA

Actividades de la

Fundacién Sindrome de

Down de Cantabria

Estd programado el viaje de fin
de curso para los chicos de Garan-
tia Social y del Centro Ocupa-
cional. Visitardn la Ciudad de
Salamanca, donde tendrén la
oportunidad de ver algunos
monumentos emblemdticos,
como la Plaza Mayor, el Puente
Romano, las Catedrales, la Uni-
versidad, la Casa de las Conchas,
la Casa Lis, o los Jardines de Calix-
toy Melibea. Ademds, en una de
las jornadas estd previsto des-
plazarse a la fortificacion del
pueblo de Ciudad Rodrigo.

Tendrd lugar, en el salén de actos
del Colegio de Las Esclavas, la
fiesta de fin de curso de la Fun-
dacién Sindrome de Down de
Cantabria. Este afio los alumnos
estdn preparando un musical a
ritmo de la mdsica de los afios
70y 8o. Como viene siendo habi-
tual, participardn todos los gru-
pos, desde los mds pequeifiitos
a los mayores.

Se realizard el dltimo de los semi-
narios para los padres de traba-
jadores del curso 2006-2007; y
el 13 de junio habrd un encuen-
tro con los padres de los chicos
de Garantia Social. En abril y
junio, los dltimos viernes de cada
mes, se celebrardn los semina-
rios con los padres de Atencién
Temprana. Para fin de curso,
también se reunird a los padres
de los chicos del Centro Ocupa-
cional.

Ademds, parael

, estd prevista una nueva incor-
poracién laboral en el Centro
Comercial Bahfa de Santander.

NOTICIAS BREVES

La Sala de Universidad de la Escuela
Técnica Superior de Ndutica acogid en
la segunda quincena de enero la expo-
sicion ‘Cuando nos miran, ¢qué ven?,
una seleccion de cerca de 170 fotogra-
fias realizadas por Elena Torcida para
los calendarios de los ultimos cuatros
afios. Para la organizacion de la mues-
tra se contd con la colaboracidn de la
Universidad de Cantabria (UC).

Elena Lamadrid comenz6 el pasado
15 de enero sus pricticas laborales en
el Hotel Vejo de Reinosa, como auxi-
liar de Lavanderia. Ademds, dentro del

Grupo de Garantia Social, Ramén Mar-
tinez Laguna y Maria Aguilera Conde
completaron sus prdcticas de Oficina
en el Colegio Publico Cisneros. Ramén
las realiz6 entre el 11 de diciembre y el
26 de enero, y Maria desde el 29 de ene-
roy el 2 de marzo. En el caso de Mar-
ta Carrera Boo las précticas en el cole-
gio Cisneros duran del 5 de marzo al
6 de abril.

Los trabajadores Pablo Curberay
Teresa Tejerina participaron el jueves,
dia 1 de marzo, en la Asamblea Gene-
ral de la empresa Saint-Gobain Cana-
lizacidn, explicando su vida académi-
cay profesional.

En el drea de Atencion Temprana, se
celebraron sendos seminarios de padres,
bajo el titulo de ‘Alimentacion y esti-
mulacion orofacial’ --que tuvo lugar el
26 de enero--, y de ‘Hermanos’ --el 23
de febrero--. También, en febreroy
marzo, una parte del Taller de Psico-
motricidad se ha dedicado a ‘La Merien-
da’, con el fin de favorecer el desarro-
llo de hdbitos correctos de alimenta-
cion en los niflos.

CURSOS Y JORNADAS

En enero, Emilio Ruiz, psicélogo de
la Fundacién, pronuncié conferen-
cias sobre ‘La evaluacion psicopeda-
gogica’ y ‘Educacion emocional para
personas con sindrome de Down’, en
el Centro de Innovacién Educativa y
Formacién del Profesorado (CIEEP)
de Santander y en el VII Encuentro de
Familias de la Fundacién Sindrome de
Down de Andalucia, respectivamente.
También participd en un ‘Curso sobre
Sindrome de Down’ en la Asociacién
Sindrome de Down de Burgos, y en un
seminario de padres de nifios con sin-
drome de Down en etapa escolar.

Ademds, Emilio Ruiz representé a la
Fundacién en un encuentro con
colectivos y asociaciones relaciona-
das con la dependencia, que convo-
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caron la Vicepresidencia del
Gobierno regional y la Consejeria de
Sanidad, para informar de las leyes
de Dependencia, y de Derechos y
Servicios Sociales de Cantabria.

Por su parte, Jesus Florez impartié
la conferencia ‘Nuevo siglo, nuevos
retos’, en la I Jornada para Familias
de la Fundacién Sindrome de Down
de Madrid, celebrada los dias g y 10
de febrero.

En el Congreso Internacional cele-
brado en Barcelona los dfas 19 a 21
de marzo sobre ‘Familias, discapaci-
dad y calidad de vida: Aportaciones a
partir de la investigacién y la prdctica’,
Jests Florez presento la ponencia ‘El
apoyo a las familias: buenas précti-
cas’. En este mismo encuentro, Ifiigo
Florez participd en una mesa redonda
sobre ‘El papel de los hermanos’.





