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Fin de semana en Bilbao

El fin de semana del 13 al 15 de noviembre, 4 personas de la Fundacién Sindrome de Down de Cantabria
disfrutamos de un magnifico fin de semana en Bilbao. Los jovenes vivieron un espléndido fin de semanay
valoraron actividades, accesibilidad de los lugares visitados, etc. en el marco de un programa disefiado para
un colectivo con personas con discapacidad intelectual.

Por mediacion de la empresa TRA-
VEL FOR ALL, participamos en un
programa diseflado para un colec-
tivo de personas con discapacidad
intelectual, en concreto para perso-
nas con sindrome de Down. Nues-
tro cometido fue realizar las activi-
dades propuestas para luego poder
valorarlas. No solamente fuimos a
disfrutar del fin de semana, sino que
ademds evaluamos tanto la accesibi-
lidad de los hoteles, restaurantes y
medios de transporte, como las ac-
tividades que nos habian propuesto
realizar.

Asf que dos chicas con sindrome de
Down y dos profesionales del Cen-
tro Ocupacional, salimos de la es-
tacion de autobuses el viernes a las
17:00 h hacia Bilbao.

Nos alojamos en el Hotel Holiday
Inn, y desde alli nos trasladamos en
metro o tranvia a los diferentes si-
tios donde tenfamos que realizar las
actividades.

Como en Santander no tenemos me-
tro ni tranvia, las chicas se apoyaron
en nosotras para hacer los recorri-
dos, pedir informacioén, leer e inter-
pretar los planos del metro, orien-
tarse y realizar tareas cotidianas
como recargar la tarjeta con dinero,
desplazarse por la ciudad, interpre-
tar los planos, etc.

Un guia de la ciudad, Xabier Lexart-
za, nos recogio en el hotel y nos fui-
mos a conocer el Casco Viejo, donde
degustamos unos ricos pintxos en
los bares Plaza Unamuno, La Olla de
la Plaza Nueva y el Berton, recibien-
do por su parte un trato excepcional.
El sdbado, después de un rico de-
sayuno, nos esperaban Cristina y

Alfredo en BILBAOFORMATE, una
escuela de Arte enfocada a la forma-
cion de personas con discapacidad
intelectual y, en su taller “En Bilbao,
el artista eres ti”, Bea y Lucia deja-
ron volar su imaginacion. Pasamos
un par de horas muy agradables e
intercambiamos informacion rela-
cionada con actividades artisticas.
De ahi nos desplazamos en tranvia
hasta el Guggenheim, donde dis-
frutamos de la exposicion “Making
Africa”.

En el Bistro del Museo Guggenheim
comimos el riquisimo mend y dis-
frutamos de las magnificas vistas e
instalaciones.
Ya por la tarde embarcamos en el
BILBOATS y dimos un relajante pa-
seo por la Ria.

Después, andando, recorrimos las
calles de Bilbao hasta la Alhdndiga,
donde observamos algunas de sus
43 columnas. De ahi nos fuimos un
ratito a descansar, pasando antes
por la Basilica de Begoiia.

Como a las 21:00 h tenfamos que es-
tar en el Restaurante Zurekin, donde
nos esperaban unas ricas croquetas
caseras, una ensalada César, una ri-
quisima merluza a la plancha y un
postre espectacular, cogimos el me-
tro para llegar puntuales.

Después de la cena nos volvimos
en el metro al hotel para descansar
y estar en plena forma a las 11:00
en la Oficina de Turismo de San-
turzi.
Allf nos fue a buscar Eder Lopez y
nos hizo una visita guiada y prdcti-
ca en las instalaciones del Club de
Remo.

iiHasta hicimos brazo remando en
el foso de entrenamiento!!
Y después de la teoria nos pusimos
un neoprenoy acompafiadas de Fito
salimos en zodiac remando hasta la
Ria, para poner en prdctica todo lo
que aprendimos. Y terminamos la
jornada comiendo en Restaurante
La Oficina de Txutxi.

Regresamos en metro al hotel, reco-
gimos las maletas y nos fuimos a la
estacion de autobuses para volver a
Santander después de pasar un fin
de semana estupendo.
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CARTA ABIERTA

Sonia,
madre de Alejandro

Agradecimiento de
una madre

Hace justamente 11 afios, un mes de
Febrero mi vida cambid, como la de
casi todos. Primero la negacidn, ies
imposible, a nosotros no! Seguido
de las preguntas: ¢Por qué?, ées cul-
pa mia?, ¢de su padre? Llega el mie-
doy, junto a €l, la ignorancia te hace
buscar informacién desesperada-
mente. Por fin, por lo menos en mi
caso, en la soledad de la habitacién
sosteniendo a mi hijo en brazos,
dejé de lado toda la informacion que
mi familia con mucho carifio me
habia traido para saber cémo actuar
con mi hijo. Por favor, informacidn,
toda la informacidn, la tenia delan-
te; pero no queria perderme la in-
fancia de Alejandro leyendo cémo
cuidarlo. Decid{ disfrutar de €l todo
lo posible y, sobre todo, ser felices.

Junto con los consejos, la ayuda y la
experiencia de la Fundacién. El pi-
lar indiscutible de que mi vida junto
a la de mi hijo sea asi, normal. La
Fundacidn, ese lugar donde antes
de que preguntes te responden, sa-
biendo ya los resultados. Donde son
capaces de mantenerte con la cabeza
y los pies en su sitio. La casa donde
siempre he llamado y me han res-
pondido. A todos vosotros, gracias.
Siguiendo esta regla y afio tras afio,
puedo decir que Alejandro simple-
mente es genial, sensible, generoso,
un hijo fantdstico y un hermano...
Bueno, segin su hermano mayor
un poco pesado y caprichoso, pero
esa es la mision de los hermanos pe-
quefios. Por ese motivo, a ti, mi hijo
mayor, por esos aflos casi invisible,
aunque siempre presente sin pedir
nada y ddndonos tiempo a adaptar-
nos a nuestra nueva vida, por ser pa-

ciente no sélo con tu hermano, por-
que siempre has sido bueno dando,
y muy malo pidiendo, por esas horas
de juego con tu hermano aunque no
te apeteciera. Decirte que eres, y es-
toy segura de que siempre serds, una
fantdstica persona.

A ti gracias, papd; esa palabra tan
corta que en ti es esfuerzo, carifio,
paciencia y, sobre todo, amor incon-
dicional. Un recuerdo tengo grabado
en mi cabeza y en mi corazén que
resume cOmo eres, como padre y
marido. El dia que nacié Alejandro
el médico entrd, ti estabas sentado
a los pies de la cama, nos miré con
cara de pena y nos dijo que posible-
mente tuviera sindrome de Down. Mi
reaccion fue buscarte con la mirada,

si, por qué no decirlo, buscando tu
reaccion. Entonces me encontré con
unos ojos vidriosos buscando los
mios, llenos de... Estamos juntos,
es nuestro hijo. Encontré un “no te
preocupes, aprenderemos juntos”.
Te acercaste a la cuna, le cogiste en
brazos y me dijiste: “Es perfecto”.
Amor incondicional, ese es papd y mi
compaiiero. Por eso gracias.

A mi familia, columna vertebral
de mi vida, mis compafieros, mi
saco de ldgrimas, psicélogos en
muchos momentos y, sobre todo,
hermanos. No encuentro califi-

cativo para describir lo que sois
para mi y sobre todo para Alejan-
dro. Nunca podré agradecer su-
ficientemente vuestro esfuerzo,

Il | REVISTA SINDROME DE DOWN | VOLUMEN 33, MARZO 2016



CARTA ABIERTA

Sonia,
madre de Alejandro

carifio, apoyo y dedicacion; como
explicar lo que dice mi corazén
me resulta dificil. Alguien me dijo
que Alejandro tenia suerte de na-
cer en esta familia, yo creo que la
afortunada soy yo. Gracias a cada
uno de vosotros. A ti, mamd, junto
con papd nos enseflaste que los hi-
jos son el bien mds preciado, por
mantenernos siempre unidos. Sé
que el amor de una madre es in-
condicional, pero el tuyo va mds
alld. Nuestras son tu esfuerzo y
sacrificio. A ti no te voy a dar las
gracias, sé que no te gusta, a ti te
doy un “te quiero”. Una persona a
la que aprecio mucho me dijo que
escribiera con el corazén. No sé si
he puesto la razén pero, desde lue-
go, si el corazon.

Mi mundo no gira entorno a Alejan-
dro, pero si con él. Cada dia haces
que mi esfuerzo tenga recompensa.

Gracias, carifio.

Sonia

De su hermano,
para Alejandro

Cuando naci6 Alejandro no me dijeron que tenia sindrome de
Down. Lo primero que pensé fue: un hermano con el que jugara la
play, al fitbol o a lo que sea. Tenia yo 8 afios cuando me dijeron lo
que tenia. Como no lo entendi, segui pensando lo mismo. Sin em-
bargo con los afios me di cuenta de muchas cosas. Yo no jugaria con
mi hermano a la play, le ensefiaria. Yo no jugaria con mi hermano al
fatbol, disfrutaria del fatbol. Para él, pasarse un nivel de cualquier
videojuego no es un nivel mds, es una sonrisa, una bonita cara que,
a su vez, hace que te sientas orgulloso de él. Marcar un gol para él
significa un triunfo que, aunque puede no significar mucho, en el
fondo sabes que va a disfrutar él mds ese gol que cualquiera con
cien goles. Tener un hermano con sindrome de Down no significa
una vida llena de videojuegos compartidos, sino una vida llena de
triunfos compartidos.
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UN DIiA CON

Beatriz Alvarez

Un espiritu artistico

Desde que era pequefia, Beatriz Alvarez de Grado ha luchado siempre por conseguir metas. No quiere que-
darse atrds, se marca objetivos y necesita ver que son alcanzables. Como dice Rosina, su madre, “quiere ser
cabeza de ratén y no cola de ledn”. Aunque dice que va a intentar conseguir lo que sea, su familia le hace ver
que algunos de sus deseos, como querer sacarse el carné o tener hijos, tienen limites. Esta joven de 24 afios
tiene muchas cosas claras y una de ellas es que le gusta trabajar. Hace varias semanas comenz6 sus practicas
laborales en una céntrica sucursal del banco BBVA en Santander y sentirse dtil le hace feliz.

No es la primera vez que Beatriz des-
empefla un trabajo. Antes de ejercer
de “banquera”, ha tenido experien-
cia en una guarderia y también en el
Colegio Cisneros de la capital cdn-
tabra. Su madre es maestra y siem-
pre quiso ser como ella. “Siempre
me han gustado los nifios, pero me
gustan mds las prdcticas en el ban-
co. Estoy stper bien, me siento muy
a gusto y contenta. Me siento util y
segura, me ilusiona ese trabajo. Es-
toy feliz cuando trabajo. Me gusta
trabajar”, asegura.

Habla muy bien de su jefa, Reyes, y
de sus compaiieros José Ramon y
Juan Carlos. “Son muy majos todos”,
dice. Tan solo lleva unas semanas en
la entidad bancaria, pero “controla”
perfectamente sus funciones admi-
nistrativas. “Las tarjeteas las tengo
que colocar por los apellidos, hay
una carpeta que pone ‘Pin’ en la que
tengo que colocar todo por fechas,
otra carpeta es ‘Archivos y Contratos’
y también tengo que colocarlo por fe-
cha y ver si estd firmado” explica. As{
de lunes a viernes de 9.30 a 12:30 de
la mafiana.

Para ella trabajar es sindnimo de sen-
tirse util, por eso tampoco se quiere
perder ni un dia en el Centro Ocupa-
cional de la Fundacion Sindrome de
Down. Entre sus compaiieros, edu-
cadores y monitores se siente feliz y
habla con carifio de sus amigos Vir-
ginia, Lucia, Laura, Miguel Torre, Al-
mudenayPaloma amigos. “Meacuer-
do de mi primer dia en la Fundacion,
cuando se acercé mi amiga Virginia.

Desde entonces siempre juntas. No
fue muy complicado empezar aqui”,
comenta con una sonrisa.

Beatriz acude al Centro Ocupacional
desde que tenfa 15 afios y disfru-
ta especialmente con las clases de
Matemdticas y de Pintura. “Me gus-
ta pintar y aqui pinto cuadros con
pincel de paisajes, bosques, nieve,
naturaleza...”. Una de sus ultimas
obras se la ha regalado a su her-
mano Pablo y a su cufiada Sandra,
a quien considera una hermana. Su
estilo abstracto engancha, dice su
madre, como engancha su persona-
lidad, pues Beatriz es muy servicial
y carifiosa, empdtica y alegre, muy
responsable y pertinaz, y muy sensi-
ble. “Y soy cabezona”, apunta. Aun-
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que tiene la virtud de reconocer sus
errores y en casa escribe cartas para
pedir perddn.

Juega en la liga de padel con su equi-
po del Club Monteverde, practica
natacion, juega al golf'y le gusta el
fatbol. De hecho, reconoce con or-
gullo que es culé y que le gusta leer
cosas relacionadas con el ‘deporte
Rey’. “Me gusta mucho el pop espa-
fiol y cantar. Mi madre dice que can-
to mal, pero yo quiero ser cantante y
salir en la tele. Es mi suefio. Y tocar
la guitarra”, recalca.

Nos confiesa un secreto antes de
acabar la entrevista. “En la Funda-
cién escribo cartas de amor, aunque
ahora no estoy enamorada. Tengo el
corazoén libre, de momento”.



UN DIAEN

La Ludoteca del
Ayuntamiento
de Santona

Practicas de verano

Cuando llega el calor a Cantabria, y con él los rayos de sol y los bafios en el agua helada del Cantdbrico, miles
de nifios y adolescentes disfrutan de miiltiples actividades veraniegas para aprovechar al maximo el tiempo
libre propio de las vacaciones estivales. No aburrirse es una de las consignas principales y disfrutar al maxi-
mo del verano con los amigos es casi, casi una obligacién. Pero también le podemos sumar a esa ecuacién

un elemento mas: trabajar. Adolescentes como Puerto nos demuestran que es posible hacerlo todo a la vez

siendo un trabajador muy especial.

El Ayuntamiento de Santofia pone
en marcha durante el verano un pro-
grama de conciliacién laboral y fa-
miliar en el que el ocio, el deporte,
la naturaleza y las actividades ludi-
cas comparten protagonismo con la
amistad, la diversion, el compafie-
rismo y la educacién. Son muchos
los menores de entre 3y 14 afios que
participan en esta iniciativa que el
verano pasado contd entre sus tra-
bajadores con una “mini monitora
en prdcticas” muy especial: Puerto.
Esta adolescente “afectuosa, carifio-
sa, sociable, amable y querida por
todos” participa en este programa
desde que tenia 3 afios y ahora, a sus
doce primaveras, ya puede decir que
sabe bien lo que es ser una maestra,
una monitora de nifios de entre 3y
8 afios. Los chicos de su edad, du-
rante el verano, suelen participar en
actividades deportivas, como sende-
rismo, piragiiismo o bicicleta, que
requieren un esfuerzo fisico supe-
rior al que Puerto puede aguantar.
“Puerto se cansa con facilidad, no
aguanta el ritmo de los nifios de su
edad, y su madre nos propuso que la
incluyéramos en un grupo de edades
inferiores para hacer actividades lu-
dicas mds relajadas. Y asf fue como
le dimos el papel de mini monito-
ra”, explica Vanesa Meave, una de
las monitoras del programa.

“Las précticas” de Puerto consistie-
ron en realizar tareas de apoyo y de
ayuda a las maestras y técnicos res-
ponsables del programa. Pasar lista,
repartir fichas, pinturas o material
necesario para llevar a cabo las activi-

dades, repartir el almuerzo, ensefiar
canciones a los menores o vigilar al
grupo fueron algunas de las respon-
sabilidades que tuvo que asumir.
“Eran actividades simples, no pode-
mos obviar que Puerto sigue siendo
una nifia y lo que queria era jugar.
Para ella era un juego simbolico y se
sentia satisfecha, orgullosa y conten-
ta de que le diésemos ciertas respon-
sabilidades y el grupo de menores
la respetara e hiciera caso. Se sentia
mayor, importante. Aunque no todo
no ha sido de color de rosa. También
habia dias en los que no queria hacer
nada, solo jugar, y se cogia una mu-
fleca y una sillita y pasaba del rol de
maestra al de mam4d”, comenta Va-
nesa.

Quienes conocen a Puerto asegu-
ran que es una nifia muy carifiosa y

afectuosa, que se deja querer y que
devuelve mds de lo que se le da. En
el programa todos la han visto cre-
cer y hacerse mayor, por eso la rela-
cion con el personal fue muy buena.
Sus “compaiieros de trabajo” vivie-
ron la experiencia con entusiasmo
y colaboraron todos para hacerle
“las prdcticas” mds fdciles. “No creo
que la presencia de una persona con
Sindrome de Down influya negativa-
mente en el ambiente laboral, creo
que es un problema del resto de las
personas. Todos somos diferentes,
se tenga Sindrome de Down o0 no, lo
importante es que seamos respetuo-
sos con los demds, seamos toleran-
tes y aceptemos la diversidad para
que el ambiente laboral sea agrada-
ble. Puerto es una nifia muy lista, ca-
riflosa y da gusto trabajar con ella”.
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MISCELANEA

Actividades de la
Fundacién Sindrome de
Down de Cantabria

NOTICIAS INSTITUCIONALES

Subvencidn del Ministerio de Sanidad, Seguridad
Social e Igualdad

EDP Solidaria 2015

fundacién m

Visita a la Directora del ICASS
Visita de la direccién de la Escuela Politécnica Convenio con Cajaviva Caja Rural

Visita a la Consejera de Sanidad Celebracién de Navidad

Subvencién de la Fundacién Once

Visita de responsables del BBVA

Presentacion del Calendario 2016

Convenio de Colaboracién con la Fundacién
Mapfre
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MISCELANEA

Actividades de la
Fundacién Sindrome de
Down de Cantabria

El Servicio Cantabro de Empleo junto
con El Fondo Social Europeo cofinan-
ciardn parte del Programa de Empleo
con Apoyo .

Unién Europea

Fondo Social Europeo
“El FSE inviarte an fu futura”

El 28 de noviembre, con una cierta antelacién, los traba-
jadores y sus preparadoras laborales celebraron la cena
de Navidad en el restaurante La Brocheta. Posteriormente
acudieron a bailar a una sala.

El martes 29 de septiembre, la Concejalia de Autonomia
Personal del Ayuntamiento de Santander invitd a los chicos
a pasar un dia en la Vega de Pas. All{ visitaron un obrador, la
estacién antigua y el tdnel de La Engaiia.

El dia 7 de octubre los jovenes participaron en la “Marcha
Saludable”, en el Parque de Las Llamas, celebrando el 25
aniversario de COCEMFE.

El 14 de octubre visitaron la Ferreria de Cades donde realiza-
ron diferentes actividades.

El 30 de octubre visitaron la Nao Victoria, réplica de la primera
embarcacion que realizd la vuelta al mundo en el siglo XVI.

El dia 4 de noviembre visitaron los Jardines de Botin en
Puente San Miguel, donde les explicaron en una visita guia-
da los tipos de drboles que pueblan la finca.

El dia 10 de noviembre los jévenes acudieron al Palacio de
Exposiciones a recoger los premios que ganaron en el certa-
men “Soy Capazitado”.

El dia 24 de noviembre un grupo de chicos del Centro Ocu-
pacional acudieron al colegio Portus Blendium, en Suances,
para participar en la Semana Solidaria. El tema era la inclu-
sién desde el 4mbito del juego, y los chicos interactuaron

con los nifios de infantil a través de actividades/dindmicas
de sensibilizacién.

El dia 25 de noviembre pasaron el dia en San Vicente de la
Barquera, donde visitaron la Puebla Vieja, el Castillo del Rey
y el faro del Parque Natural de Oyambre.

Tanto el grupo de trabajadores como los jovenes del Centro
Ocupacional realizaron durante octubre y diciembre una
visita guiada por los Campos de Sport del Racing de San-
tander, donde pudieron conocer la historia del equipo, ver
sus instalaciones, el terreno de juego y sacarse fotos con los
jugadores.

El miércoles dia g de diciembre los jovenes representaron
un ndmero de zarzuela para los ancianos de la Residencia
Santa Lucia.

Elviernes dia 11 de diciembre los chicos del centro ocupacional
y los profesionales celebraron la cena de Navidad en el restau-
rante “La Bocana”. Posteriormente fueron a bailar y a tomar
un refresco en “Loft ” en Cafiadio, hasta la 1 de la madrugada.

El dia 15 de diciembre los jévenes y los profesionales del
centro fueron a Valle Real a comprar los regalos del “Amigo
Invisible”.

El 19 de diciembre los jévenes del Centro Ocupacional re-
presentaron un pupurri de ndmeros de Zarzuela en el Festi-
val de la Discapacidad, organizado por el Ayuntamiento de
Santandery Cermi Cantabria.

El miércoles 13 de enero visitaron la exposicién “V1510-
NES”, donde se mostraban 15 ejemplos de superacién
personal en personas con discapacidad a través de una
muestra fotogréfica.

El dia 19 de enero realizaron una serie de actividades relacio-
nadas con la mdsica en Escenario Santander. All{ les ensefia-
ron como se graba un disco en un estudio de grabacién, di-
ferentes instrumentos, como se hace un programa de radio,
etc. Ademds de esto, grabaron su propia cancién en el estu-
dio Moon River y disfrutaron de un espectaculo final donde
cantaron, bailaron y algunos subieron al escenario.



ACTIVIDADES ACADEMICAS

Los dias 6 y 7 de noviembre se celebré el XXIII Curso
sobre sindrome de Down y discapacidad intelectual or-
ganizado por la Fundacién, que tuvo lugar en la sede de
la ONCE. Asistieron 70 personas provenientes de Can-
tabria y otras provincias espafiolas. Los ponentes de la
Fundacidn fueron: Raquel Alvarez, Jests Flérez, Asun
Lezcano, Germdn Pérez, Emilio Ruiz, Lourdes Ruiz,
Gunilde Schelstraete y Maria Victoria Troncoso.

ACTIVIDADES DE EMILIO RUIZ

Oviedo, 26 de septiembre. Asociaciéon Sindrome de
Down de Asturias. 4° Encuentro de Familias. Dos con-
ferencias: Integracion en el aula ordinaria e Intervencion sobre
la conducta. Prevencién, anticipacion y limites.

Bogotd, Colombia, 12 de octubre. Encuentro con fami-
lias de la Corporacion Sindrome de Down. Conferencia:
La biisqueda de la felicidad.

Pasto Narifio, Colombia, 15y 16 de octubre. III Congre-
so Internacional de Sindrome de Down. Tres conferen-
cias: Favoreciendo habilidades sociales y conductas pertinentes;
Claves para el éito de la inclusién educativa; Programacidn
educativa y adaptaciones curriculares individuales.

ACTIVIDADES DE JESUS FLOREZ

Santander, 16 de septiembre. Tribunal de la tesis docto-
ral de Andrea Corrales Pardo, titulada Estudio de los efec-
tos protectores del tratamiento crdnico con melatonina sobre los
déficits cognitivos del raton Ts65Dn, un modelo de sindrome de
Down. Universidad de Cantabria.

Madrid, 3 de noviembre. Presentacion del libro Educa-
cién Postsecundaria en entorno universitario para alumnos con
discapacidad intelectual: Experiencias y resultados. Fundacion
Prodis.

Sabadell (Barcelona), 25 de noviembre. Tribunal de la
tesis doctoral de Susanna Esteba, titulada Neuropsicolo-
gia del trastorno del desarrollo intelectual con y sin origen gené-
tico. Universidad Auténoma de Barcelona.

Barcelona, 26 de noviembre. XVI Jornadas Interna-
cionales Barcelona Down. Conferencia: El sindrome de
Down: una vision personal y cientifica. Fundacién Catalana
Sindrome de Down.

Zaragoza, 3 de diciembre. Real Academia de Medicina
de Zaragoza. Conferencia: Moderna aproximacidn a la far-
macologta de la discapacidad intelectual.

Santander, 11 de diciembre. Universidad de Cantabria:
Mdster en Biologfa Molecular y Biomedicina. Dos con-
ferencias: Perspectivas farmacoldgicas en el sindrome de Down,
e Intervencidn en la formacién y desarrollo de las personas con
sindrome de Down.

Madrid, 16 de diciembre. Presentacion del libro: Sin-
drome de Down: Neurobiologia, Neuropsicologia, salud
mental. Bases para la intervencidn en el aprendizaje, la conduc-
ta y la salud mental. Fundacidn Tatiana Pérez de Guzmdn
el Bueno.

Santander, 18 de diciembre. Tribunal de la tesis doc-
toral de Marta Garcia Hoyos, titulada Estudio de la masa
dsea y marcadores de remodelacién en personas con sindrome de
Down. Universidad de Cantabria.




