EL SINDROME DE DOWN VISTO DESDE LOS OJOS DE... SUS PROTAGONISTAS

El sindrome de Down visto
desde los ojos de...
sus protagonistas

Fundacion Sindrome de Down de Cantabria

Presentacion

El pasado 21 de marzo, con motivo de la celebracion del Dia Internacional del Sindrome de Down,
el Ayuntamiento de Santander ofrecid a la Fundacidn Sindrome de Down de Cantabria exponer una
conferencia publica dentro del programa/ciclo “Hablemos de Salud” que el Ayuntamiento viene
desarrollando a lo largo del curso 2016/17.

La Fundacidn acogi0 la iniciativa con enorme agrado, enmarcdndola dentro de la serie de actua-
ciones que estd realizando durante este afio para celebrar su 35° Aniversario.

¢Qué poder decir ante un publico variado y, en general, poco enterado de lo que realmente es el
sindrome de Down y, sobre todo, desconocedor de la evolucién generada en los dltimos cuarenta
afios? Parecia evidente que el mejor método seria dejar hablar a sus auténticos protagonistas, las
personas con sindrome de Down, para que contaran sus propias vidas.

Se trataba de ofrecer una vision realista, objetiva, mostrando los avances y las dificultades, las
glorias y los problemas. Lejos de esa vision dulzona y buenista con que a veces, con la mejor inten-
cidn, se engaiia a la gente. Para ello, jovenes y adultos, con caracteristicas muy diversas y recorridos
vitales muy diferentes, contaron su personal trayectoria.

La sesion comenzo con una breve y resumida exposicion del Profesor Jests Florez sobre lo que
es el sindrome de Down, su base bioldgica y su expresion en las distintas dreas de la persona. Hizo
una breve referencia a los avances alcanzados,e informd sobre la accién de la Fundacién durante
estos 35 afios, y su repercusion en Cantabria, en Espafia y en Latinoamérica.
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Marta Carrera °

@

Fundacién Sindrome de Down de Cantabria
CEXTRO DE ACTIVIDADES

Hola, me llamo Marta Carreray ten-
g0 32 afios.

Como cualquier persona, mis pri-
meros recuerdos son de la infancia, y
toda esa etapa la recuerdo muy feliz.

A los 2 afios me operaron del co-
razén, y todo se complicé un poco,
pero los buenos cuidados médicos y
familiares hicieron que ese proble-
ma se superase.

Desde entonces hago una vida to-
talmente normal.

Yo fui al colegio Jardin de Africa, y
de alli recuerdo con especial carifio
a mi profesora Laura. No sé cdmo
explicar que ella me trataba igual
que al resto de nifios, pero distinto.

De los compaiieros de clase también tengo muchos y buenos recuerdos. Jugaba con ellos a las
palmas, al escondite... me lo pasaba muy bien. Fui al Jardin de Africa hasta los 18 afios, asi que
toda mi etapa escolar fue alli.

Aparte del colegio, iba a clases de natacién. Me gusta tanto este deporte que sigo yendo a la
piscina.

He participado en campeonatos nacionales de natacidn en las que he ganado medallas de oro,
bronce y plata, en estilo crol, espalda y braza. Me siento muy bien en el agua. Me encanta.

Ademds, a estas clases de natacidn voy con amigos y compaiieros de la Fundacion. Y es que
también desde muy pequefia he ido a la Fundacion. En la Fundacién he dado clases, talleres y ac-
tividades de todo tipo; de atencion temprana, de lectura y escritura, de teatro. También he ido de
convivencias, de campamentos, de viajes...

Hace ya tiempo me detectaron un problema de audicidn, y es que no ofa todo lo bien que debiera.
Me hicieron varias pruebas y probé con algunos tratamientos, pero nada fue efectivo hasta que me
pusieron audifonos. Esto ha supuesto una gran mejora en mi calidad de vida.

Ahora, ya con 32 afios, estoy en un programa de la Fundacién que lo llamamos F.O.L. y es porque
me estoy formando y orientando hacia el mundo laboral. Ese es mi suefio ahora. Yo quiero trabajar
en una empresa.

Durante 2 cursos he hecho prdcticas en una guarderfa. Ha sido genial. Al principio estaba ner-
viosa porque era algo nuevo para mi.

En casa pedia a mi madre que me dijese juegos que podia hacer con los nifios. Luego ya cogi
tanta soltura que hasta ayudaba a la directora Gabi a preparar cosas para dias especiales, como el
dia de la madre o del padre, la navidad, o los cambios de estacion.

En estas prdcticas he aprendido y demostrado que puedo organizarme yo sola en cuanto a hora-
rios, que puedo ir y venir sola de la Fundacién a la guarderia, que puedo hacer tareas si son adecua-
das a mis capacidades. En resumen, me he sentido muy, muy bien.

Me encantaria conseguir un trabajo en una oficina porque me gusta hacer tareas de archivar do-
cumentos, ordenarlos por fechas, repartir el correo, hacer fotocopias y recados, y otras tareas de
ese estilo. Ademds de gustarme esas tareas, mis profesoras me dicen que lo hago bien.

Pero no me cierro a ese puesto de trabajo. También me gusta el trabajo que se hace en una tienda;
por ejemplo, doblar ropa, colocar la mercancia, reciclar, ordenar por tallas, etc.

Voy a la Fundacidn todos los dias de lunes a viernes, y me encanta porque ademds de aprender
para algin dia ser una buena trabajadora, alli tengo muchos y buenos amigos. Mis amigos son
muy simpdticos y carifiosos.
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Con ellos hablo de todo, nos gastamos bromas y nos reimos un montén. Cuando tenemos tiem-
po libre jugamos a las cartas, echamos una partida al parchis o nos sentamos a hablar. Mis amigos
son geniales.

Y asi es mi vida.

Sé perfectamente que tengo sindrome de Down y por ello hay algunas cosas que me cuestan mds,
como por ejemplo las matemadticas o tomar una decision complicada. Y sé también que hay cosas
que nunca podré hacer, como por ejemplo conducir.

Pero hay otras muchas cosas que si puedo hacer, sola o con apoyo, y soy muy feliz haciéndolas.
Cada dia de mivida es distinto y divertido. Estoy rodeada de personas que me quieren como soy, y
a las que yo quiero muchisimo.

Muchas gracias.

Raul Vesga

Hola, buenas tardes. Mi nombre es
Radl. Tengo 18 afios y soy el segundo de
tres hermanos.

Voy a comenzar mi historia desde mi
infancia.

Desde los 3 afios hasta los 17 he esta-
do en el colegio Castroverde.

En los recreos jugdbamos partidos de
futbol y yo era el entrenador de uno de
los equipos.

En las clases era bueno y me lo pasaba
muy bien.

Tenia montones de amigos. Mi profe-
sor favorito se llamaba Ricardo y era mi
profesor de apoyo. Nos reimos mucho
juntos. También iba a la Fundacion Sin-
drome de Down de Cantabria.

Cuando cumpli los 18 dejé el colegio y empecé a ir al Centro Ocupacional. Ha sido un gran cam-
bio porque antes me levantaba a las 7:15 para entrar a las 8 al colegio, iiba dormido entero! Pero
ahora, vengo al centro ocupacional de 10 a 6.

El cambio de compaiieros no me ha costado mucho porque aqui hay compaiieros que me apoyan
mucho.

En el centro ocupacional me lo paso muy bien. Como he estado muchos afios en la Fundacién
conozco a muchisimos profesores y he hecho muchisimas actividades. Una de las cosas que mds
me gustan es el taller de cocina.

En el centro ocupacional hacemos muchas actividades deportivas.

La que mds tiempo llevo haciendo es natacion.

Me gusta mucho ir a piscina porque, a final de curso, hay una competicién nacional, en Guada-
lajara, y me gusta ganar muchas medallas.

Este afio me da un poco de pena porque no habrd competicion, pero por otra parte estoy muy
contento porque iré de viaje por primera vez con el centro ocupacional. Vamos a ir a Valladolid.

Tengo muchas ganas de viajar con mis amigos.

En el centro ocupacional, hacemos todo tipo de talleres: de lectura, de educacién emocional, de
cocina, de manualidades...

De lunes a jueves me quedo a comer en la Fundacidn, y los viernes como en casa.

Los viernes y los domingos, voy a cenar y a dormir a casa de mis abuelos.

Cuando voy a su casa me llevo todo lo que yo necesito: la tablet, el mévil, los cascos y el pijama.
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Me preparo yo solo todas estas cosas.

Me gusta mucho pasar tiempo con mis abuelos, aunque a dos de ellos los veo menos porque
viven en Miranda de Ebro.

Con mi familia he viajado mucho.

Mi tltimo viaje ha sido a Tenerife. He ido con mi madre, mi hermano y unos amigos. Cogimos el
avidn en el aeropuerto de Santander. Al llegar alli, cogimos un taxi y fuimos al hotel.

Lo que mds me gusto del viaje fue conocer a una chica. Era guapisima. Le dije que era mi cum-
pleafios y me cant6 el “cumpleafios feliz” ... pero era mentira.

En el hotel habia alemanes, ingleses y canarios, y todos me cantaron también.

Me lo pasé en grande.

Tengo un perro que se llama Lucky. Lo bajo yo s6lo a la calle para que haga sus cosas y as{ damos
un paseo.

Mis aficiones son la tablet, el mévil, la nintendo 3DS, la tele y, por supuesto, estar tumbado a la
bartola en el sofd.

Mi vida ha sido buena. A veces las he liado un poco pero me lo he pasado muy bien. He hecho
muchas cosas y no cambiaria nada de lo que he vivido.

Muchas gracias.

Teresa Tejerina

Soy de Santander. Tengo 33 afios y tengo sindrome de Down.

Vivo con una de mis hermanas y su familia, pero paso mucho tiempo con todos mis hermanos y
con mi padre, porque vivimos muy cerca unos de otros.

Desde pequefia me ha gustado mucho jugar, aprender, estar con mis amigos y, sobre todo, estar
con mi familia.

Nacf con una cardiopatia, es decir, con problemas de corazén, que hicieron
que cuando era pequefia pasase por muchas operaciones, muchos hospitales y
largas épocas convaleciente en la cama.

Gracias a los médicos (me acuerdo en especial de la Dra. Lozano y del Dr. Ola-
1la) hoy puedo hacer una vida normal con mi marcapasos, mi vdlvula en el cora-
z0n, tomando muchas pastillas todos los dias y cuidindome un poquito: hago
ejercicio y como sano, con muy poca sal.

Estudié en el Colegio Castroverde. Todavia tengo amigos de clase que me
llaman de vez en cuando. Desde muy pequeiia fui a la Fundacién Sindrome de
Down de Cantabria, donde me ensefiaron a leer, a escribir y conoci a muchos de
los que hoy son mis mejores amigos. Pero sobre todo me dieron carifio y apoyo.
Muchas gracias, Maria Victoria y Jesus, y muchas gracias a todos los profesores
que he tenido.

Después, también en la Fundacion, aprendi Informatica y me formé para po-
der trabajar.

Llevo trabajando desde hace mds de 12 afios en una empresa de Ingenieria,
Apia XXI, en el departamento de Administracion, ayudando a mis compaiieros,
entregando el correo, clasificando curriculums y facturas, reponiendo material,
etc. Me encanta mi trabajo y mis compafieros.

Disfruto mucho con todo lo que hago. Desde pequefia sé que tengo sindrome
de Down, y también sé que tengo problemas de corazdn, lo que hace que todo
me cuesta un poco mds y que tenga que tener cuidado cuando sangro o me doy
un golpe, porque estoy tomando sintrom. Tampoco puedo conducir. Pero tengo
muchas aficiones:

 Me encanta quedar con mis amigos los fines de semana

+ Ofr musicay, sobre todo, bailar

« Iral cine
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Pero lo que mds me gusta del mundo son las veladas con mi familia, especialmente cuando via-
jamos todos juntos. Vamos a museos, a la playa, etc.

Me acuerdo mucho de mi madre, que fue quien mds cosas me ha ensefiado cuando era pequefia y
quien mds me ha cuidado. Hoy tengo la suerte de que toda mi familia me cuida y me hace muy feliz.
Bueno, a mi me toca cuidar de los sobrinos, que se portan bastante regular.

Realmente, cuidamos unos de otros.

Muchas gracias.

Mi hijo es todo esto y mucho mads
Cristina Pacheco

Estoy encantada de participar en esta conferencia. Feliz de compartir este momento con Marta que
siempre saluda con su sonrisa cautivadora; con Teresa, la primera chica con sindrome de Down
que conoci y que me impresiond con su lenguaje; y con Sa-
lomé, que consiguié emocionarme cuando le escuché reci-
tar a Neruda.

Yo vengo representando a mi hijo, un joven de 29 afios,
cuyas dificultades le impiden contar sus experiencias, su
vida.

Venimos a hablar de salud y lo contrario ya sabemos qué
es: la enfermedad. Y cuando hablamos de enfermedades
decimos que cada uno se enfrenta a ellas como puede. Pero
yo digo que siempre se puede mds. Y ahi es donde pongo
de ejemplo a mi hijo y su capacidad de superacién. Con una
personalidad tan frdgil, ha demostrado tener una gran for-
taleza. Es un luchador que ha ido venciendo los obstdculos
que le han acompaifiado toda su vida.

Pero vamos por partes. Y antes de hablaros de él quiero
trasmitiros tres mensajes, tres conclusiones cuya plastici-
dad la veréis reflejada al final de esta presentacién. Estos
son los mensajes.

1. LA VERDAD, siempre. Hay que ser sincero, no hay que
tener miedo y llamar con su nombre a la patologia, a la en-
fermedad, al diagndstico. Con HONESTIDAD por parte
de los médicos hacia las familias. Por parte de las familias
hacia los profesionales. Pero, sobre todo, HONESTIDAD
de todos con nuestros protagonistas: las personas con sin-
drome de Down que se merecen conocer y poner nombre
alo que les ocurre.

2. LA AYUDA. Hay que saber dejarse ayudar y hay que
aprender a pedir ayuda. Esto va dedicado a todos: padres,
maestros, médicos, hijos. Muchos padres pueden con su
experiencia dar las pistas al profesional para abordar un
tratamiento. Otras veces serd necesario que alguien de fue-
ra te ensefle a comprender lo que estd ocurriendo. Pero lo
mds enriquecedor, siempre, serdn las personas que te en-
cuentras en este camino y que te hacen crecer durante todo
el proceso .

3. LA FELICIDAD. Todos queremos alcanzar la felicidad,
estar sanos. Pero a veces esto no es posible y hay que vivir,
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convivir con la enfermedad o con la patologia. Y aqui es donde hay que realizar un nuevo aprendi-
zaje. Aprender a ser feliz, a disfrutar de las treguas y hacer, de lo pequefio, algo grandioso.
Y ahora por fin si... Voy a hablaros de mi hijo.

Su vida

Naci6 el 20 de agosto de 1987. Se observo fenotipo sindrome de Down confirmado posteriormen-
te por cariotipo: trisomia 21 (traslocacion robertsoniana del 21). A los cinco dias fue operado de
obstruccidn intestinal, perforacion en dos puntos practicdindole una reseccion intestinal. Debido
al cuadro séptico también tuvo una reaccidon leucemoide secundaria. Se le detecté también soplo
sistolico, cardiopatia interventricular que remitié espontdneamente. Fue dado de alta a los 67 dias
con el mismo peso que cuando nacid: 3 kilos 1oo. Ese dia era mi cumpleafios.

Alos g meses le detectaron cataratas congénitas. En dos afios fue operado en cuatro ocasiones.
A pesar del seguimiento continuo con 18 afios, desarrolld glaucoma y tuvo uveitis en ojo izquierdo
que le hizo perder la vision en ese ojo. Tratado con hipotensores que dejaron de ser efectivos a
los 23 afios. Para reducir la tensidn se tuvo que practicar cirugia en ojo derecho instaldndole una
vdlvula Ahmed. Fueron precisas tres operaciones seguidas: limpieza de vitreo, corregir despren-
dimiento de retina reforzando con barrera laser y otra vitrectomia. Por fin se estabilizd la tension.
Dos veces al afio realizamos revisiones.

Alos 19 afios se le diagnosticé enfermedad celfaca.

En la actualidad mi hijo acude todos los dias el Centro Ocupacional de g a 6 de la tarde. Se le-
vanta siempre de buen humor a las 7, no es nada perezoso. Desayuna, se lava, recoge la mesa, se
viste y organiza su mochila. Participa en las actividades del centro, integrado con sus compafieros
y profesores. De vuelta a casa siempre tenemos un momento en que leemos su diario y hablamos
la abuela, €l y yo de nuestras actividades. Luego tiene sus tareas de casa, reponer papel, guardar
ropa, poner la mesa, clasificar. Casi siempre cena pronto. No le gusta la tele y se acuesta rdpido.

A pesar de su escasa vision lee palabras y escribe su nombre. Tiene estrategias aunque su vision
sea plana, baja las escaleras mds dificiles sin tropezar, coge objetos pequeiios, es cuestion de en-
foque, es sorprendente. Por otro lado a mi hijo le encanta pintar. Hace un uso increible del color.
Sus cuadros son poderosos.

Durante toda su niflez tuvo episodios de laringitis, incluido algin ingreso ademds de la Neumo-
nia de los cinco afios.

Le entusiasma nadar en la piscina, Es lento con buen estilo en crol y constante

Y ahora viene lo dificil

La verdad

Con 7 | 8 afios fueron apareciendo problemas de conducta que dificultaban su integracién. Una se-
rie de episodios como las autoagresiones, trastornos en el suefio y en la alimentacion iban indican-
do que habia algo mds que un problema de comportamiento. Fallaba la comunicacion, el lenguaje
y la comprension de sus emociones. Claramente se diferenciaba de la media de sus compafieros
con sindrome de Down. La pediatra sospechaba un doble diagndstico, tipo espectro autista. Con
13 aflos fuimos a la consulta de psiquiatria infantil. Le diagnostican: estructura deficitaria disar-
monica a componente psicotico con evolucion a componente neurdtico. Decidimos un cambio a
un centro especializado en trastornos de la personalidad logrdndose una buena estabilidad emo-
cional.

Con 25 afios, después de la muerte de su abuelo, de traslado temporal de vivienda y de sus opera-
ciones devista, volvieron a aparecer trastornos en el sueflo y autoagresiones. Esta vez en psiquiatria
de adulto se le diagnostica depresion, estabilizdndole con tratamiento especifico farmacoldgico.

Después del 2014 se producen nuevas crisis. Vuelven las autoagresiones, reduce los alimentos
que come, se niega a beber, vuelve el insomnio desencadendndose un comportamiento agresivo
hacia los objetos, la familia, compafieros y profesores. No quiere salir de casa. Estamos ante un
trastorno psicotico.
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La ayuda

Fueron necesarios mds de seis meses hasta empezar una recuperacion. Se combing tratamiento
farmacoldgico, apoyos especificos a la familia y pautas en centro ocupacional. La coordinacién
médico, familia y profesores fue fundamental. La quimica: antidepresivos, antipsicdticos y cal-
mantes. Con la familia y a través de una persona de apoyo facilitada por la Fundacion se ayudo a re-
conducir las relaciones y proporcionar descansos. Y en el centro buscando espacios donde pudiera
tener sus tiempos y evitar deteriorar su relacion con los compaiieros.

Como efecto secundario al afio del tratamiento se producen convulsiones nocturnas. Realizadas
pruebas se aprecian anomalias epileptiformes poniendo tratamiento con dcido valproico.

La felicidad

Y en ello andamos disfrutando de esta tregua.

Vuelvo a mi hijo, el luchador. El es una persona muy dispuesta, responsable y muy trabajador. Conoce
sus medicinas y sabe cudndo debe tomarlas. Tiene gran memoria visual y calcula con gran exactitud el
paso del tiempo. Es incondicional con su amor cuando se siente querido. Le gusta pasear a la orilla del
mar donde rompen las olas, bromear con su abuela, invitar al vermu, ir a restaurantes aunque tenga que
llevar su propia comida. No se pierde sus salidas ni los vigjes organizados en el Centro Ocupacional; y
aunque no participe en algin acto, disfruta enormemente viendo a sus comparieros. Amante de la musi-
ca, le encanta ir al teatro, a los musicales, sobre todo a las grandes orquestas y coros.

Y termino con un poema

Aveces en un parpadeo vuelven los recuerdos no deseados,
Vuelvo a revivir,

La mesa tirada, el frutero roto, las manzanas rodando.
Y su grito

Surcos rojos en su cara

Esa mirada de horror. La impotencia.

Por eso ahora no quiero perder ninguna oportunidad
De apretarme en su abrazo,

De respirar su olor,

De abandonarme en su mirada,

De perderme con su sonrisa. La esperanza.

Mi hijo es todo esto y mucho mds. Su nombre es GONZALO, ¢l es Gonzalo.

Salomé

Buenas tardes. Me llamo Salomé. Tengo 36 afios. Soy de Laredo y vivo en Laredo. Tengo sindro-
me de Down.

Voy a contarles algunas cosas de mi vida.

Con 3 afios fui a la guarderiay a los 6 al colegio Pablo Picasso, alli hice la EGB.

Cuando acababan las clases iba a 1a Casa de Cultura para participar en talleres de: baile, cerdmi-
ca, teatro. Lo que surgia.

También tenia tiempo para jugar, en la plaza, con otros niflos que vivian por la zona: al baldn, a
la goma, etc. Cuando me cansaba me sentaba a mirar. Eso también era muy interesante y aprendia
muchas cosas observdndoles a ellos jugar.

Cuando termind el colegio empecé a ir a diario a la Fundacidn, antes sélo iba algunas horas a la
semana para recibir clases de Apoyo.

Hice Garantia Social. Tenia que prepararme bien para cuando llegase el momento de trabajar.
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Ese momento llegd.

Este pasado 7 de marzo, hace dos semanas, hizo 17 afios que fui, por primera vez, a trabajar a
una empresa. Aun me acuerdo lo fuerte que me latia el corazon y el nudo que tenia en el estdmago.

Ahora les voy a hablar un poco de estos ultimos 17 afios de mi vida.

Por un lado mi experiencia laboral.

Por otro, mis aficiones, solo de algunas porque nos darfan las uvas y eso que yo soy de pocas
palabras.

No sé como me las arreglo pero siempre tengo cosas para hacer, no me aburro.

Mi trayectoria laboral

Mi primer trabajo fue en la Universidad de Cantabria. Durante mds de 10 afios trabajé en la Con-
serjeria del Pabellon de Gobierno. All{ hacia tareas como:

« Clasificar el correo.

« Ensobrar.

« Repartir carpetas y el correo por los despachos.

En los descansos solia salir con algunas compafieras, a tomar algo en las cafeterfas de la zona.

Al final de estos 10 afios me di cuenta que necesitaba un cambio. La Fundacién y mi familia me
ayudaron y apoyaron para dar el paso de cambiar de trabajo.

El 19 de Octubre del 2011 empecé hacer prdcticas en una nueva empresa: El Diario Montaiiés.

En Febrero, del afio siguiente, firmé el contrato indefinido.

Me paso todo el dia con periddicos para arriba y para abajo. Entro a las 8:30 y estoy alli hasta
las 12:30. Lo tinico malo que tiene este trabajo es que me tengo que levantar a las 7 menos diez.
iMenudo madrugén!

Pero no me importa nada porque me siento muy a gusto y se me pasan las horas volando.

Todos los dias, después de dejar mis cosas en la taquilla, cojo el material que voy a necesitar: un
carro, tijeras y la carpeta con la lista de las tareas que tengo que hacer.

Lo primero que hago es subir los periddicos al Director General y a su secretaria

Después llevo, a sus despachos, a los otros directores los periddicos que cada uno quiere: ABC,
Alerta, El Pais, El Correo, El Diario. Cada uno tiene sus gustos.

A continuacion coloco 30 ejemplares en redacciéon y otros 15 en CM (Cantabria Multimedia)
para el resto.

Los periddicos viejos los echo en las jaulas para reciclar.

Otra tarea es colocar, ordenadamente, todos los periddicos en el archivo y apartar los que se van
a utilizar para encuadernar.

A continuacidn tengo que repartir el correo postal y los periddicos que llegan de otras provincias

Cuando tengo tiempo también repongo papel en las impresoras y los vasos en las fuentes de agua.
Paso por recepcion para preguntar si hay que entregar algo o coloco los cajetines donde estdn coloca-
dos, mejor dicho descolocados, los ejemplares del tltimo mes: El Diario, Alerta o El Mundo.

Entre todo esto, también encuentro un rato para hacer un descanso y reponer fuerzas.

Una cosa que me hace mucha ilusion es que de vez en cuando vienen por el Diario personas co-
nocidas como el Presidente Revilla, el anterior alcalde de Santander, y hasta el embajador de Japén.

Lo mejorrrrrrrr fue la visita de Eduardo Noriega, me firmé un autégrafo y ademds me hicieron
fotos con él. Aun me dura la emocion.

Me siento muy a gusto con todas las personas del periddico, son amables y simpdticas conmigo.
Siento que me quieren, lo mismo que yo a ellas.

Antes de cerrar este apartado quiero decir algo muy importante. Todo esto no seria posible sin
la ayuda de mi Preparadora Laboral. Al principio, ella me ensefid las tareas y como organizarme.
Siempre resuelve mis dudas y me da seguridad. Al principio estaba conmigo todo el tiempo, ahora
me visita cuando puede, una vez por semana si hay suerte. Si todo va bien en el trabajo aprovechamos
para ponernos al dfa. Pero sin dejar de trabajar. Puedo hacer las dos cosas a la vez. iQué conste!

Es posible que se pregunten qué hago con mi sueldo. Todos los meses voy al banco para sacar el
dinero que, creo, voy a necesitar a lo largo del mes. Una parte es para colaborar en los gastos gene-
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rales de casa, otra para mis gastos personales: peluqueria,
viajes, cine, libros, etc. También queda algo para ahorrar,
hay que pensar en el futuro.

Ademds todas las semanas hago la Primitiva, a medias
con mis primas. No nos ha tocado, de momento, pero si
nos toca seguro que se me ocurren cosas para gastarla. Si
desaparecemos puede ser por eso.

Antes de hablar de mis aficiones les voy a comentar unas
cosillas relacionadas con la salud.

« Ya adolescente me diagnosticaron cataratas congénitas.
Nadie se dio cuenta antes, ni los médicos, ni los profe-
sores, ni mi familia. Un susto que se soluciond con dos
operaciones y listo.

« Siempre he tenido muchos catarros y he ido perdiendo
audicion. Eso no me afecta en mi vida cotidiana. Yo no
noto nada raro, pero es cierto que mi familia siempre
estd pendiente de que tenga mis auriculares en buen es-
tado, para cuando veo la tele o escucho musica. Supongo
que es porque no tenemos los mismos gustos musicales.

« Tengo hipotiroidismo. Una pastilla todas las mafianas
y listo.

« Otra cosa que me pasa relacionada con la salud es el tema
del dolor. Yo sé cuando me duele algo y cuando no.

+ Me insisten que debo “informar”, siempre, de todo lo
que me pasey lo antes posible.

« El problema es cuando tengo que concretar. Ah{ ya la
liamos: ¢donde te duele?, éte duele poco o mucho?, éya
te encuentras mejor? Un lio...

« La persona que me ayuda en estos temas dice que tiene un
truco para saber como estoy, en eso que yo no acierto a explicar. No quiere contdrmelo para que
no se lo “chafe”, ¢qué serd? A lo mejor es por mi cara, por mis gestos... algin dia lo descubriré.

- Estas cosas no me impiden hacer mivida con normalidad. Es cierto que tengo que acudir, con la
frecuencia que me mandan los médicos, a revisiones para que todo siga bajo control.

Cuando no estoy en el trabajo, en mi tiempo libre, tengo muchas cosas para hacer, muchas afi-

ciones También ayudo en casa pero de eso hoy no voy a hablar.

Me gusta mucho leer, todas las noches leo un rato antes de dormir. Antes lefa mds poesia, pero
ahora leo otro tipo de libros. Me gusta leer sobre temas que hablan de emociones, de sentimientos.
Aveces, me cuesta entender lo que pone, pero cuando es necesario, pregunto y me lo explican.

En una ocasion estuve en una conferencia que dio en Laredo Bernabé Tierno, mi autor favorito.
No entendi mucho porque hablaba muy rdpido, pero consegui que me firmase un libro y hacerme
una foto con él.

Por otro lado, el baile me entusiasma. Me gusta poner en la Wii alguno de los Juegos de baile que
tengo y dejarme llevar por el ritmo. Mi favorito es el Zumba. A veces acabo sudando como un pollo
pero feliz.

Otras veces, me entretengo con el ordenador, la tablet o con el mévil.

Los viajes con mi familia son estupendos, pero los que hago con mis amigos son todavia mejo-
res. iSon geniales! Me gustaria que en lugar de un fin de semana durasen una semana entera. El
lugar al que vayamos da lo mismo porque siempre cuando estamos juntos lo pasamos en grande.
Ya estamos preparando el proximo.

Tengo muchos amigos, pero mi mejor amiga es Marta. Los sdbados quedo con ella.

Paseamos, charlamos de nuestras cosas, nos reimos un montén y cuando vamos al cine resulta
el plan perfecto.

Muchas gracias.

TESTIMONIOS
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