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Maria Victoria Troncoso, Fundadora y durante 35 afios
Presidenta del Patronato de la Fundacién Sindrome de
Down de Cantabria, ha presentado voluntariamente

la dimisién de su cargo de Presidenta y miembro del
Patronato. El Patronato y toda la comunidad de la
Fundacién —personas con sindrome de Down, sus
familias y el conjunto de profesionales— expresan su
sentimiento de profundo agradecimiento por la inmensa
labor que ha realizado durante estos 35 afios. Esta labor
se ha visto reflejada en la calidad de vida conseguida en

BATTY

En el Colegio Especial “Armonia”.

las personas con sindrome de Down, y en su decisiva
influencia en el mundo del sindrome de Down en
Cantabria, el resto de Espaifia, Europa e Iberoamérica a
través de su presencia y de sus publicaciones.

La Calera, Chile.

Mi alumno Mario

En primer lugar voy a presentar-
me: me llamo Andrea, de profesion
maestra. Bonita palabra, suena a
arte mds que a profesion. iMAES-
TRA!... Se me llena la boca de sonido
cada vez que respondo a la pregunta
de qué hago en la vida. Llevo mu-
chos afios ejerciendo, ocho de ellos
con personas con discapacidad (de
diverso origen), y diecisiete en cen-
tro escolar ordinario.

Cada mafiana salgo de casa como
un rayo, preparada para un intenso
dia en el que espero servir de red a
un grupo de equilibristas que em-

piezan a “hacer pinitos”. Entrego
todo lo que sé, no se crean que de
forma desinteresada... A cambio,
pido aprender: si no me ensefian, yo
no aprendo; y si no aprendo no pue-
do enseifiar. Es, como ven, una rela-
cién simbidtica con los nifios.

“La educacion nos debe ayudar a de-
sarrollar una serie de capacidades para
aprender a ser persona, aprender a con-
vivir y, sobre todo y lo mds importante,
aprender a vivir”.

Ambiciosa tarea la que cae sobre
m{ como espada de Damocles. En
cristiano, que tengo que arregldr-

melas para dotar a mi expedicion de
exploradores del kit de superviven-
cia que les permita moverse por esta
jungla (léase mundo), sin salir muy
mal parados. iUfft!, cada dia espero
que mi visién de dguila me ayude a
centrarme y no irme por las ramas.
Cada dos afios llegan nuevos ex-
ploradores: Lucia (mal cardcter),
Clara (super-timida); Fernando
(brillante, pero con un “pronto”...);
nutrido ramo de aspirantes-aventu-
reros que el azar hace que aterricen
en mi clase. Y yo me activo: ya voy
disefiando el equipamiento que voy
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a fabricar para ellos, distinto para
cada uno. Me sacan de mi zona de
confort constantemente, y eso me
tensa, pero me mantiene alerta, o
sea, viva.

Y de repente llega Mario... “Ufff;,
vaya explorador, éste va a ser duro
de pelar...“—reflexiono. Me paro y
reacciono... “.En serio?” “¢Tanto
como Lara, que se obstina en reco-
nocer las letras sélo los dias impa-
res?”. Decido ponerme manos a la
obra, ya comprobaré mds adelante
si estoy equivocada.

De esta forma comenzamos Mario
y yo; él algo despistado, con queren-
cia a las tablas (o sea, al quicio de mi
puerta, que se resistia a franquear),
y yo buscando la forma de que no
declinara mi diaria invitacion a su-
marse al grupo.

Y nos pusimos manos a la obra.
Primer reto, que todos los que reci-
bieron en septiembre a Mario par-
tieran de una premisa bdsica que yo
tuve clara desde el principio: Mario
es uno mds, no otro ni alguien es-
pecial. Fuera discriminaciones; las
primeras, las positivas, que suelen
ser las peores: pasan desapercibi-
das y a la larga hacen mucho dafio.

Sigue costando, pero poco a poco
va dejando su rol de bebé o peluche
(perddn por la comparacion): la per-
misividad total va dejando paso a in-
teracciones mds “de mayor”, y el mal
comportamiento —si aparece— no
se celebra a bombo y platillo.

A ése fueron afiadiéndose otros
objetivos, algunos que mi compaiie-
ra de Infantil ya habia iniciado, y los
que van apareciendo por el camino,
necesarios para moldear, reforzar
o instaurar hdbitos, aprendizajes y
competencias. En definitiva, lo que
venimos haciendo las maestras.

Los resultados son muy desigua-
les; a veces se ven avances, otras ve-
ces no se vislumbra mds que un viso
de claridad en el horizonte, y tam-
bién hay intentos que aun no ven la
luz. Nada inusual en mi quehacer
diario. No crean por eso que una se
acostumbra a estas pequeflas “de-
rrotas” (mi Pepito Grillo interior me
“pone las pilas” en cada feedback
personal). Me ayudan a no perder el
norte algunas ideas que tengo claras
desde hace mucho:

- Cada persona tiene su listdn,
y a él tenemos que ajustarnos
todos (recuerden el refrdn: A
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un nifio le educa una tribu y no un
individuo). Los maestros, los
primeros.

- Tienen prioridad absoluta
aquellos aprendizajes que le
sirvan para vivir y moverse lo
mds auténomamente posible
en su grupo social (vuelvo a
fuentes ajenas, “El hombre es un
set social™).

Por ello es tan importante que
Mario aprenda a leer, los nameros,
0 aumente su vocabulario, como
que sepa desenvolverse de forma
auténoma, o se comporte de mane-
ra ajustada en los diferentes grupos
sociales en los que va a ser parte du-
rante toda su vida.

Ultimo objetivo, no menos impor-
tante: que en ese proceso de apren-
der a ser persona, a convivir y a vivir,
encuentre maneras y personas que
le ayuden a realizarlo disfrutando.

Dentro de un par de afios les co-
mentaremos hasta dénde hemos
llegado y cudnto hemos sido capaces
de aprender el uno del otro... Ganas
no nos faltan a ninguno de los dos.

Un saludo.
Andrea



Un gran corazon
dialogante

Quiere demostrarle al mundo que es
capaz de trabajar y que tiene habili-
dades para desarrollar un empleo.
El suefio de Adridn Saiz es conseguir
un trabajo y hace casi un afio y medio
se puso “manos a la obra”. Este sim-
pdtico y tranquilo joven de Vispieres
(Santillana del Mar) es uno de los
alumnos del programa Formacién
y Orientacion Laboral (FOL), que
desarrolla el Centro Ocupacional de
la Fundacion Sindrome de Down de
Santander. Tiene 21 afios y el deno-
minado sindrome de Down “mosai-
co” con el que se enfrenta a la vida
“mirando hacia delante, con ilusién
y muchas ganas”.

Adridn acude todas las mafianas a
sus clases del programa FOL con un
objetivo claro: conseguir un trabajo.
Recibe formacion y orientacion labo-
raly se prepara para la busqueda de un
empleo. “Quiero demostrar que puedo
trabajar y que puedo hacer mds cosas
de las que hago ahora, quiero sentirme
util y ganar un sueldo”. Cultura, Len-
gua, Matemdticas, Tecnologias de la
Informacion y la Comunicacion... Di-
ferentes materias, pero todo enfocado
al mundo laboral.

“Estoy muy a gusto y me siento
muy contento por todo lo que estoy
haciendo”, comenta ilusionado.

Cada alumno tiene un perfil dis-
tinto con unas habilidades para el
trabajo diferentes. En el caso de
Adridn, su preparadora laboral, Sara
Bedia, asegura que sus capacidades
“son amplias” y que podria trabajar
como auxiliar de oficina o de tien-
da. “Me gustaria ser reponedor o
auxiliar de dependiente”, confiesa.

“Intentamos encontrar aquello que
mejor se adapta a cada uno de ellos,
pero también es importante tener en
cuenta las tareas que las empresas
demandan, que no son siempre las
mismas para un mismo puesto”.

Este joven apasionado de la mu-
sica, la bicicleta y todo aquello que
esté relacionado con las tecnologias
se define como una persona “buena
y agradable” y reconoce que es un
poco cabezén. “Me lo dicen mu-
cho”, comenta entre risas. “Me en-
fado solo cuando hay un motivo y sé
que si me abro a los demds, ellos se
van a abrir a mi”. Adridn tiene una
personalidad muy fuerte y quienes
le conocen aseguran que es un poco
terco. “No es fdcil convencerle para
que haga ciertas cosas, le cuesta
abrir el prisma. Pero es muy fdcil
dialogar con é€l, tiene buena actitud
y es capaz de cambiar su opinidn”,
explica su preparadora.

Habla con carifio de sus padres,
Marisa y Juan Carlos, y de su hermano
Alberto. Hace 7 afios, su padre sufti6
un serio problema de salud y desde

UN DIiA CON...

Adridn Saiz Pérez

entonces, Adridn colabora mucho con
las tareas del hogar, ayudando a su ma-
dre y atendiendo a su padre. “Le cuido
mogollén. Hay que tirar para delante
€Omo Sea, poco a poco”.

Su vida familiar estd muy norma-
lizada, como también lo estd su vida
en la Fundacion, a la que acude des-
de que era pequefio. “De pequefio
era vago, me costaba estar con los
demds y luego vas cambiando. Aho-
ra me apetece mds compartir nuevas
experiencias y hacer nuevos amigos,
superarme en la vida”, explica. Gra-
cias al programa FOL ha conseguido
un equilibrio muy bueno.

“Al principio se mostraba mds re-
servado y expectante, pero luego ha
ido creando relaciones, se lo pasa
bien y ha desarrollado un vinculo de
pertenencia”, apunta Sara Bedia.

Adridn tienen un vinculo fuerte
con Vispieres, donde estdn sus me-
jores amigas. “La mujer es lo mds
bonito que puede haber. Siempre lo
he pensado. Y no me cuesta llevarme
bien con las mujeres, mejor que con
los hombres”.
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10 PREGUNTASA...

Carlos y Carmen,
padres de Carlos
Herbosa Ruiz

“Gracias a nuestro hijo
tenemos otra perspectiva
e lavida”

Independiente, valiente, caminando con paso
firme y feliz. Asi se imaginan Carlos y Carmen

a su hijo Carlos en el futuro. Son optimistas y
razones no les faltan porque su pequefo de 11
aios ha demostrado, hasta ahora, que es capaz
de superar baches, obstdculos y momentos de-
licados y hacerlo siempre con un sonrisa. Es una
de sus mejores armas. Estudia 5° de Primaria
en el colegio Alto Ebro de Reinosay el tiempo
libre se lo dedica, especialmente, a la mdsica, el

futbol, la natacién y el atletismo.

- Si tuvieran que describir la vida de
Carlos en pocas palabras, ¢qué di-
rian?

La vida de Carlos es muy alegre gra-
cias a su divertida sonrisa, que nos
ilumina la vida a todas las personas
que estamos a su alrededor. Y es
muy luchador, siempre con retos
constantes. Supera todos los obstd-
culos a medida que pasan los dias.

- ¢Qué rasgos destacarian de su ca-
ricter y su personalidad? ¢Cuales
son sus principales virtudes y sus
peores defectos?

Los rasgos mds caracteristicos de
Carlos son su personalidad fuerte
y que sabe pararse, coger energia y
salir adelante. También es un nifio
pacifico, nunca quiere meterse en
problemas. Sus principales virtudes
son su bondad, su carifio y su ino-
cencia, y sus defectos son su timidez
y su genio. Se enfadada pero ense-
guida se le pasa.

- Uno de los retos que existen en la
actualidad para el colectivo de per-
sonas con sindrome de Down es lo-
grar su inclusion real en el ambito
laboral, educativo, social, cultural.
En el caso de Carlos, ¢écomo ha sido
su desarrollo y su evolucion en es-
tos campos?

Carlos es una persona que se ha
adaptado muy rdpido en la socie-
dad. Hemos tenido la suerte, por
ahora, de que esté en el colegio
Alto Ebro de Reinosa, que se invo-
lucra en ayudar a nuestro hijo y en
enseflarle las materias escolares. El
centro se guia por el método de la
Fundacidén. Carlos es un nifio muy
sociable, se ha ganado la confianza
de sus profesores y compaiieros, y
estdn encantados con él. En el te-
rreno cultural, cuando hemos ido a
ver una exposicion o un evento cul-
tural, siempre le ha gustado. Le en-
canta actuar en todas las obras que
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hace en los festivales del colegio. En
cuanto al 4mbito laboral, no hemos
pasado por ello porque es todavia
muy pequefio para hablar de traba-
jo, aunque dentro de unos afios ha-
brd que pensarlo.

- ¢Cudl ha sido ‘la batalla’ mds com-
plicada a la que la familia se ha en-
frentado?

La batalla mds complicada de la fa-
milia fue el inicio, cuando Carlos
nacio. Fue complicado porque vi-
nieron muchas cosas en muy poco
tiempo. Nuestro hijo es un nifio
prematuro, nacié con ocho meses.
Nos dijeron que tenia sindrome de
Down, que tenfa una cardiopatia,
que estaba bajo en plaquetas y que
habia riesgo de muerte. Nos en-
contrdbamos solos en la residencia
y con mucho miedo, aunque tenia-
mos familiares cerca. También te-
niamos una hija de 7 afios, Maria
José, que estaba muy contenta de



10 PREGUNTASA...

Carlos y Carmen,
padres de Carlos
Herbosa Ruiz

tener un hermanito, y no sabiamos
cémo le ibamos a explicar toda esta
situacion. Durante un mes estuvo
ingresado y era horrible... Todos los
dias ibas a ver a tu hijo en la incuba-
dora y, en cuanto pasaba el tiempo
de visita, te mandaban dejarle. Al fi-
nal, pudimos llevar a Carlos a casa,
a Reinosa. Todo ese sufrimiento
paso6 hace mucho tiempo, en cierta
parte, y ahora aqui le tenemos, con
11 afios. Y gracias a €l tenemos otra
perspectiva de la vida.

- ¢Y cuales son los mejores recuer-
dos que hasta ahora tienen de la vida
junto a Carlos?

Los mejores recuerdos al lado de
Carlos los tenemos estando junto
a él todos los dias. Siempre se en-
cuentra sonriendo y feliz. Aunque
tu tengas un dia malo, él siempre te
va a alegrar el dia. Y si aun asi no te
ve contento, te da un abrazo y asi te
animard por completo.

- ¢De qué logros y progresos que
haya alcanzado su hijo se sienten
mds orgullosos?

Nosotros siempre estamos orgullo-
sos de Carlos, en cada aprendizaje
que hace en el colegio, cada paso
que da cada dfa. Siempre que se pro-
pone hacer un reto, hasta que no lo
consigue no para de hacerlo.

- Se ha avanzado mucho para elimi-
nar la discriminacidn hacia el colec-
tivo, pero todavia queda camino por
recorrer. En su caso, ¢han sufrido
discriminacion?

En nuestro caso, no hemos sufrido
tanta discriminacion. En el colegio
siempre ha sido un nifio aceptado,
no hemos tenido tantos problemas
como en otros casos de otros niflos
con sindrome de Down. Al contrario,
siempre hemos tenido el apoyo del
centro, el profesorado y los alumnos.
- Bajo su punto de vista, ¢cudles se-
rian las claves para ir reduciendo las
diferencias y para lograr una acepta-
cion y una integracion reales de las
personas con sindrome de Down?

Se deberia empezar en los colegios
y en los institutos, desde pequefios,
enseflando y concienciando sobre
el hecho de que todos somos dife-
rentes. Y respetarlo. Y en muchos
casos, ayudando a las personas con
sindrome de Down, no hay que po-
nerles mds obstdculos de los que tie-
nen, hay que ser mds tolerantes. Hay
personas que creen que a lo diferen-
te hay que rechazarlo y apartarlo de
la sociedad, pero realmente tienen
miedo a lo desconocido. Ahora mis-
mo, estando en el siglo XXI, tendria
que haber mds cambios positivos
en nueva sociedad, pero en realidad
se estd retrocediendo en el tiempo.
Existe mds crueldad con los nifios
diferentes y existe discriminacidn,
y se sufre bullying, aunque no es
nuestro caso.

- Hace unos dias el presidente de
Down Espaiia, José Fabidn Cdma-
ra, manifestaba que cerca del 100%
de las mujeres embarazadas cuyas
pruebas médicas apuntan a que su
futuro hijo tiene sindrome de Down
decide abortar. Respetando el dere-
cho a decidir de las madres, ¢qué les
dirian a las mujeres y a las parejas
que durante el embarazo tienen co-
nocimiento de que su hijo tiene esa
alteracion cromosomica?

Que la madre tiene siempre la ulti-
ma palabra, porque es la que decide
en su cuerpo. Le dirfamos a la mujer

que no piense en los demds, en ‘el
qué dirdn’, que piense realmente en
ellay en el bebé que se estd forman-
do dentro de ella. La llevarfamos a
la Fundacién Sindrome de Down de
Cantabria (o de la ciudad en la que
viviera) para que viera a los nifios y
hablara con sus padres. Nosotros
pensamos que después de esto, ella
cambiaria su manera de pensar. Hay
mucha gente que tiene miedo a lo
desconocido, pero hay mucho des-
conocimiento sobre el sindrome de
Down. La gente s6lo conoce la parte
negativa, pero como en todas las co-
sas, siempre estd la parte positiva, y
hay que escucharla.

- Imaginense observando por una
mirilla a Carlos dentro de 10 0 15
afios. ¢Qué escena les gustaria ver?
¢Como se imaginan su futuro?
Siempre preferimos vivir el presen-
te y que el futuro nos sorprenda en
cada paso que se avanza. Pero nos
imaginamos a nuestro hijo en el fu-
turo: independiente, que no tenga
miedo de cada avance que hace en la
vida y se sienta seguro, que no cam-
bie nada su cardcter, ni en su perso-
nalidad, y que sea muy feliz. iY con
trabajo!

Queremos agradecer a la Fundacidn todo lo
que nos ensefian para poder ayudar a nues-
tro hijo y la confianza que nos transmiten.
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MISCELANEA

Actividades de la
Fundacién Sindrome de
Down de Cantabria

NOTICIAS INSTITUCIONALES

NOTICIAS EMPLEO CON APOYO

GOBIERNO

de Cantabria D%
CANTABRIA .

CONSEJERIA DE EDUCACION, R
CULTURAY DEPORTE

DIRECCION GENERAL DE INNOVACION
Y CENTROS EDUCATIVOS
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Actividades de la
Fundacién Sindrome de
Down de Cantabria

NOTICIAS CENTRO
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VOLUMEN 35, MARZO 2018 | REVISTA SINDROME DE DOWN | VII



ACTIVIDADES
PROFESIONALES

JESUS FLOREZ

El 24 de febrero de 2018 impartié en Zaragoza la
Ponencia Clinica “Introduccién al sindrome de
Down” dentro del ciclo de conferencias “Asocia-
cion Utrillo: 25 afios llenos de vida”, organizado
por dicha Asociacién.

El 3 de marzo de de 2018, junto con Gunilde
Schelstraete y Teresa Tejerina, impartieron el ta-
ller “Creciendo con discapacidad: el Sindrome de
Down” en el XII Congreso Nacional de Pediatria
para Estudiantes de Medicina, organizado por los
estudiantes de Pediatria en la Facultad de Medici-
na de la Universidad de Cantabria.

En la Facultad de Formacién del Profesorado y
Educacién de la Universidad Auténoma de Ma-
drid, el 7 de marzo de 2018 presidi6 el tribunal que
juzgé la Tesis Doctoral titulada “El impacto fami-
liar del sindrome de Down: Desarrollo y validacion
de la Escala de Impacto Familiar del Sindrome de
Down, y elaboracién de un manual de orientacion

y apoyo para familias y padres con hijos con sin-
drome de Down”, presentada por la Lic. Laura
Serrano Ferndndez y dirigida por la Prof. Dolores
Izuzquiza Gasset.

El 21 de marzo de 2018 en la Universidad de Alme-
ria ofrecid la conferencia “Sobre trastornos del de-
sarrollo y la importancia de una intervencion pre-
coz”, dirigida al alumnado de Mdster y Psicologia
en la asignatura Atencidn a la diversidad.

EMILIO RUIZ

El 24 de febrero de 2018 impartié en Zaragoza la
Ponencia “Modelo de Intervencién: Erase una vez
el Sindrome de Down”, dentro del ciclo de confe-
rencias “Asociacion Utrillo: 25 afios llenos de vida”,
organizado por dicha Asociacién.

GERMAN PEREZ

El 2 de febrero expuso en Barcelona la ponencia titu-
lada “Puedo hacerlo solo: autonomia en la escuela”,
dentro de las I1] ornadas “La inclusidn : estrategias
para el éxito de su implementacidén”, organizadas
por la Asociacidén Familia Amic de Barcelona.






