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Libros imprescindibles

El pasado mes de abril tuvo lugar en
el Ateneo de Santander, dentro de las
actividades organizadas por el Aula
de Cultura de El Diario Montafiés, la
presentacion de los libros “Stndrome
de Down: Neurobiologia, Neuropsicolo-
gia y Salud mental” y “Todo un mundo
de emociones. Educacion emocional y
bienestar en el sindrome de Down”. El
acto contd con la presencia de los
doctores Jesus Florez, Emilio Ruiz y
José Antonio del Barrio; Julio Rama,
presidente de la seccion de Ciencias
Médicas de la institucion; Elisa Iru-
reta, vicepresidenta de la Fundacion
Sindrome de Down de Cantabria, y
Luis Revenga, presidente de Edito-
rial Cantabria.

El primero de los libros es obra del
neurocientifico y experto en Sindro-
me de Down Jesus Florez, y de las
psicologas Beatriz Garvia y Roser
Ferndndez-Olaria. Flérez, a quien
José Antonio del Barrio definid
como “un referente por su rique-
za profesional y humana”, explico
que el trabajo empez6 a gestarse en
1976, cuando nacié su hija Miriam
con sindrome de Down. “Habia muy
poca informacién sobre la materia
y todas las referencias eran sobre
personas institucionalizadas y con
capacidades limitadas. Desde en-
tonces, hemos pasado de la cultura
del no a la cultura del sf, siempre y
cuando tengan apoyos y los recursos
adecuados”.

Flérez hizo referencia a los gran-
des avances experimentados en
los dltimos cuarenta afios y a las
investigaciones que existen hoy en
dia en el campo de la neurociencia
y la psicologia. “Todas las perso-
nas con sindrome de Down son
diferentes. La individualidad es
muy importante porque hay una
enorme variaciéon en cuanto a la
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discapacidad intelectual que cada
una de ellas tiene”.

El catedrdtico de Farmacologia,
presidente de la Fundacion Ibe-
roamericana Down 21 y asesor cien-
tifico de la Fundacién Sindrome de
Down de Cantabria destaco que es la
primera vez que se ofrece en el mun-
do una visién global del cerebro en
el sindrome de Down: desde la ge-
nética a la conducta, y desde la vida
fetal al envejecimiento.

Todo un mundo de emociones.
Educacion emocional y bienestar en
el Sindrome de Down es un traba-
jo de Emilio Ruiz en el que recopila
algunos de sus articulos y textos es-
critos a lo largo de varios afios. “Pre-
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tende dar una serie de consejos sobre
cémo podemos mejorar la atencion a
las personas con Sindrome de Down,
cdmo podemos conocer sus emocio-
nes y aprender a gestionarlas”.

Ruiz tuvo palabras de agradeci-
miento para todas las personas que,
de una u otra manera, le han ayu-
dado a lo largo de su carrera. “José
Antonio del Barrio me acercé a la
Fundacién en Cantabria. Su presi-
denta, Maria Victoria Troncoso, me
abrio la puerta, y Jests Florez es mi
maestro. A mis padres que me han
dado tanto...Y de manera especial,
gracias a las personas con Sindrome
de Down por todo lo que he aprendi-
do de ellas”.
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CARTA ABIERTA

Eva,

hermana de Paloma

Gracias por estar
junto a mi

Hola a todos, mi nombre es Eva Gutié-
rrez, soy la hermana de Paloma Gutié-
rrez, mds conocida como Palomita, en
el dmbito familiar.

¢Qué decir de Paloma?, Paloma es
una amor, extrovertida, habladora, ca-
rifiosa. Posee un don especial, donde
va triunfa, tiene algo que todo el mun-
do la quiere, por ejemplo, ir por calle
con ella es ir pardndote cada poco pues
siempre se encuentra con alguien que
se para a saludarla. Pero también hay
que decir, que Paloma tiene cardcter,
sabe lo quiere y lo que no quiere y habi-
tualmente, tiene las palabras correctas
para cada situaciéon, muchas veces me
deja sin palabras, es toda una maestra.

En casa también es muy carifiosa con
todos, dirfa incluso que tiene demasia-
dos mimos, pues siempre la hemos
visto como la pequefia de la familia a la
que habia que proteger y cuidar. Hasta
que han llegado las sobrinas, ha sido la
nifia, la reina de la casa, que aunque lo
sigue siendo ahora toca compartir. Tie-
ne dos sobrinas, Ainara de g afios y Ana
de 4, le encanta estar con ellas, pero
cuando las pequefias se ponen muy
revoltosas, les dice que se vayan que
quiere estar sola. De hecho, un dia las
invito a irse al parque, lo cual fue gra-
cioso y muy curioso, pues vemos a Pa-
loma como una nifia. Pero de eso nada,
ella tiene sus afios, en los que quiere su
independencia, su espacio, sus amigos
que, como es ldgico, juegan un papel
muy importante. Cuando estd en casa
le encanta irse a la cocina, con su mu-
sica, eso si un poquitin alta, y estar
bailando y cantando a su aire, sin que
nadie la moleste. Da gusto verla, ya que
quedo mirdndola y me siento muy feliz.

La convivencia con ella es fdcil, le

““ESTAR CON
ELLA ME LLENA,
ME ENCANTA,
ES UN GUSTAZO
TENERLA AQUI

CONMIGO”’

gusta ayudar en casa. Eso si, lo
hace los fines de semana, pues
entre semana, normalmente llega
cansada de la Fundacidén. Le gus-
ta tanto poner la mesa como re-
cogerla, barrer después de comer,
hacerse la cama. Incluso le dice a
mi madre: "mamd, déjalo que ya lo
hago yo”.

Mi relacion con ella es muy es-
trecha, somos las hermanas pe-
quefias, ya que somos cuatro her-
manos. La considero como la hija
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que no tengo. Hacemos muchas
cosas juntas, salimos de paseo,
algin domingo vamos a tomar el
aperitivo, en verano a la playa. Es-
tar con ella me llena, me encanta,
es un gustazo tenerla aqui conmi-
go.

Estoy feliz y muy agradecida de
tenerte junto a mi.

“Palomita”, te quiero.

Eva Matria Gutiérrez



UN DIiA CON

Miguel Torre

Aspirante a politico con
mucho arte

Tiene una admirable templanza y una gran lucidez, dos cualidades que no todos los jévenes de su edad
tienen y que tampoco son comunes entre la gran mayoria de nuestros politicos. Y es que Miguel Torre, a sus
21 afos, sigue teniendo el mismo suefio que le confesaba a su padre cuando era pequefo: convertirse en un
lider politico. Reconoce que es imposible que se convierta en presidente del Gobierno pero los asuntos publi-
cos le interesan y, especialmente, le interesa el bien comdn. “Que los politicos dejen de discutir, Espafiava a
ir mal. Esto es un desorden.” Este joven amable y generoso lo ve claro, como claray ordenada es su mente, la
cual piensa mucho en mdsica, amigos, familia y trabajo.

Alos 16 afios dej6 el instituto y tomd
la decision de asistir unicamente al
Centro Ocupacional de la Fundacién
Sindrome de Down de Santander.
“A veces me arrepiento de haberlo
dejado, pero en la Fundacién estoy
a gusto, estoy muy contento, los
profesores son muy majos y tengo
muy buenos amigos”, comenta son-
riente. Habla de Antonio, Gonzalo,
Alberto, Pablo, Manuel, Marta y de
su novia, Beatriz. Y no se olvida de
Alicia y Lucia, sus amigas del insti-
tuto, y de Ivdn Gonzdlez, Eliot e Ivdn
Casuso, sus colegas del colegio.

A Miguel le gustan los numeros y
dice que la profesora Maria Milldn
le ha motivado siempre mucho para
aprender Matemdticas. Gracias a esa
pasion, a su sentido de la responsa-
bilidad y a la tenacidad que demues-
tra a la hora de enfrentarse a la vida,
ha conseguido unas prdcticas en el
BBVA durante la primavera. Archiva
documentos, repone papel y realiza
alguna que otra tarea informadtica.
“Trabajar me encanta, me siento
querido por mis compafieros, me
siento como en casa. Me han dado
hace poco una nueva tarea y es como
si me hubieran ascendido”, explica
entre risas.

Le van las cifras, le gusta el futbol
y la natacidn, pero realmente piensa
en dedicarse a la musica. Antonio es

su profesor de guitarra y todos los
lunes va a la academia para “esfor-
zarse y tocar cada vez mejor”. Dice
que es mds que una aficion y que le
gustarfa componer sus propias can-
ciones. No solo le van las cuerdas...
el flamenco le tira y es algo que le
viene de familia. “A mi abuelo pater-
no le gustaba mucho y me contagio
el arte que tenfa. Me gusta muchisi-
mo cantar. Bailo y canto encerrado
en mi cuarto, me gusta también el
pop, el rocky el reggae. Mi padre era
un bailongo y heredé de €l ese talen-
to. Era abogado, fallecid hace 5 afios
y le echo muchisimo de menos”.
Habla con orgullo de su padre,
Miguel, y con mucha ternura de su
madre, Pepa, y de sus hermanas

Teresa, Ana y Camino. “Hace unos
aflos me sacaron mis hermanas de
fiesta y tengo un recuerdo muy espe-
cial de esa noche. Tengo una foto en
casay me gusta verla”.

Crecer rodeado de chicas marca,
pero asegura con convicciéon que
gracias a las cenas que su madre or-
ganiza los viernes en casa con sus
amigas ha aprendido a entender
mejor a las mujeres. “Me siento a
cenar con ellas y he aprendido a sa-
ber como sienten. La mente es como
una cajay en la de los hombres a ve-
ces no hay nada dentro. Las mujeres
tienen de todo”.

Por algo le decfa su padre cuando
hablaban de los politicos: “Vas a ser
mds listo que ellos”.
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UN DIAEN

Haciendo deporte

Haciendo deporte

Una de las mejores medicinas para alcanzar la felicidad es el deporte. Nuestro cuerpo reacciona rapidamente
cuando hacemos ejercicio. Las endorfinas y la serotonina se disparany con ellas lo hace el buen humor. La
mejor motivacién la encontramos siempre en nuestro interior y en la Fundacién saben muy bien cémo moti-
var a los chicos y chicas con Sindrome de Down. La natacidn, el balonmano, el yoga, el fiitbol sala, el golf o el
atletismo les ayudan a afrontar la vida con una sonrisa.

El deporte tiene innumerables ven-
tajas para nuestro cuerpo y nos
aporta numerosos beneficios a nivel
fisico, psicoldgico y social. Conse-
guimos mejorar nuestra calidad de
vida y nuestro bienestar, nos sen-
timos mds felices y nuestro pensa-
miento es mds positivo. En el caso
de las personas con Sindrome de
Down, la actividad deportiva se con-
vierte en una herramienta clave para
su desarrollo a todos los niveles.

En la Fundacién Sindrome de
Down de Cantabria lo tienen muy

claro y promueven a diario la prdc-
tica del deporte entre los usuarios
del centro ocupacional. “Siempre
les decimos que tienen que cuidar
su peso, controlar su dieta y hacer
ejercicio. La actividad es muy posi-
tiva porque son propensos a coger
peso y siempre se ha fomentado la
prdctica del deporte y la actividad
fisica”, comentan Ada Afane y San-
dra Arce.

Los lunes toca atletismo y los
viernes, balonmano. Un grupo pe-
quefio de chicos y chicas acuden
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‘““CON EL DEPORTE
PREVENIMOS EL
SEDENTARISMO,

CONSEGUIMOS QUE ESTEN
MAS ACTIVOS Y LES VIENE MUY
BIEN”

por la tarde, fuera del horario del
centro, al Complejo de La Albericia a
sudar la camiseta. El Instituto Muni-

cipal de Deportes del Ayuntamiento
de Santander gestiona ambas activi-



dades, que conllevan el pago de una cuota
por parte de las familias.

Los martes y los miércoles los chavales se
ponen el bafiador, el gorro y las gafas y se
tiran a la piscina del Club Deportivo Maris-
ma. “Acuden a natacién dentro del horario
del centro, asi que la actividad es gratuita.
Varios monitores les acompafiamos para
controlarles en los vestuarios y ayudar a
aquellos que lo necesitan, pero son los pro-
fesores de Marisma los que se encargan de
ellos en el agua. Ademds, una vez al afio se
celebra en Guadalajara una competicion
nacional y acuden los que quieren partici-
par acompafiados por sus familias ”, expli-
ca Sandra.

Los jueves es el turno para el fitbol sala,
el golf'y las actividades que se desarrollan
en el propio centro ocupacional. “El Club
de Golf de Matalefias nos propuso impar-
tir clases gratis durante una hora y estamos
muy contentos con la iniciativa. Acuden
ocho chicos y chicas todas las semanas y es-
tdn supervisados por dos monitores. Otros
diez van a jugar al ftbol sala a La Albericia.
La idea surgi6 de Fernando Diestro, tienen
una monitora, Patricia, que les controla y
coordina durante una hora y estdn encan-
tados. Son actividades gratuitas porque tie-
nen lugar dentro del horario del centro”.

Los que no van al golf o futbol sala se
quedan en las instalaciones haciendo bici,
jugando al voleibol o al tenis de mesa, prac-
tican yoga o hacen estiramientos. Todas
las actividades estdn organizadas por tri-
mestres y los chavales van cambiando de
deporte. “Prevenimos el sedentarismo, in-
tentamos que no engorden y que compen-
sen la alimentacion. Conseguimos asi que
estén mds activos y les viene muy bien. Ellos
estdn encantados y los padres también. Al-
gunos no practican todos los deportes por
determinadas condiciones fisicas o proble-
mas de salud, pero se buscan alternativas y
en general se intenta que todos participen”,
dice Ada.

El deporte les hace sentir que forman
parte de un conjunto, les ayuda a descubrir
sus propias capacidades y a mejorar su au-
toestima, les aporta una mayor autonomiay
favorece su estado animico. Asi que prepa-
rados, listos...iya!

UN DIAEN

Haciendo deporte




MISCELANEA

Actividades de la

Fundacién sindrome de Actividades de la
Fundacion Sindrome
de Down de Cantabria

NOTICIAS INSTITUCIONALES

Subvencidn de la Fundacién Inocente Inocente

Foro Sanitario Profesional de Cantabria

Convenio de colaboracidn con el Ayuntamiento
de Reocin

EMPLEO CON APOYO

Fin de semana en Valladolid

Congreso Nacional de Empleo con Apoyo

CENTRO OCUPACIONAL

Campeonato Natacion de Guadalajara

fundacién

Unién Europea

Fondo Social Europeo
“El FSE invierte en tu futuro”

VI | REVISTA SINDROME DE DOWN | VOLUMEN 33, JUNIO 2016



MISCELANEA

Actividades de la
Fundacién Sindrome de
Down de Cantabria

Visita del Obispo de Santander a la Fundacién Visita al Aeropuerto

Semana de Accién Mundial por la Educacién

Representacion de la “Antologia de la Zarzuela”

Viaje de fin de curso a Zamora

Visita del Cuerpo de Policia
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ACTIVIDADES ACADEMICAS

EMILIO RUIZ

Zaragoza, 20 de febrero. Fundacién Lacus Aragon.
4as. Jornadas sobre discapacidad e integracion educa-
tiva. Conferencias: “El papel de los hermanos y de los
abuelos” y “La educacién emocional de la persona con
discapacidad intelectual. Bases para una afectividad sa-
ludable”.

Menorca, 16 de abril. Asociacion Sindrome de Down de
Menorca Menorcay el Centro de Profesorado de Menor-
ca. “Como mejorar la atencidn a la diversidad: presen-
cia, participacion y progreso”. 8 horas de curso, con 5
ponencias.

Reocin (Cantabria), 26 de abril. Ayuntamiento: Charla
de concienciacion “El sindrome de Down: derribando
topicos”.

JESUS FLOREZ

Barcelona, 25 de enero. Tribunal de la tesis doctoral de
Olga Bruna Rabassa, titulada: El proceso de envejeci-
miento en las personas con sindrome de Down: estudio
multicéntrico para la deteccion de los cambios neurop-
sicoldgicos. Universidad Ramon Llull.

Zaragoza, 20 de febrero. Fundacion Lacus Aragon. 4as.
Jornadas sobre discapacidad e integracion educativa.
Conferencias: “La persona con discapacidad: el riesgo
de conocer” y “Actitudes de la sociedad ante la persona
con discapacidad intelectual”.

Radio Marfa Chile, 23 de febrero. Entrevista “El Sindro-
me de Down: presente y futuro”.

Valencia, 8 de marzo. Fundacién Valenciana de Estu-
dios Avanzados. Jornada “Cuando el esfuerzo da sus
frutos”. Conferencia: “Perspectivas terapéuticas en el
sindrome de Down”.

Salamanca, 18 de marzo. IV Congreso Iberoamericano
sindrome de Down. Ponencia: “Fundamentos de una
terapéutica racional en el sindrome de Down”.

Diario Médico, 21 de marzo. Chat “on line” sobre el sin-
drome de Down.

Madrid, 4 de abril. Universidad Pontificia Comillas. Jor-
nadas sobre “Inteligencias diversas o discapacidad inte-
lectual: Una nueva mirada”. Ponencia: “({Discapacidad
o Neurodiversidad?”.

Madrid, 6 de mayo. Fundacién Tatiana Pérez de Guz-
mdn el Bueno. Jornadas “Singulares: Etica de las tecno-
logias emergentes en personas con diversidad funcio-
nal”. Ponencia: “Neurociencia, tecnologias emergentes
y discapacidad intelectual”.

Madrid, Agencia EFE- Salud, 11 de mayo. Entrevista so-
bre “Capacidades y singularidades en las personas con
sindrome de Down”.

Barcelona, 28 de junio. Tribunal de la tesis doctoral de
Merce Gimeno Santos, titulada: Vida adulta y saludable
en las personas con sindrome de Down. Relacion entre
los aspectos cognitivos, emocionales, conductuales y
sociales en el proceso de envejecimiento. Universidad
Ramén Llull.




