Reflexiones

Campeones de la vida

Maria Victoria Troncoso
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El pasado dia 3 de diciembre tuvo lugar en el Hotel Ciudad de Santander la presentacion
oficial del Calendario 2005 "Campeones de la vida", de nuestra Fundacion, ante la socie-
dad y los diversos medios de comunicacion. En él se recogen preciosas y pldsticas fotografi-
as de deportistas de Cantabria junto con nifios y jovenes con sindrome de Down. El Calen-
dario fue presentado por Maria Victoria Troncoso, presidenta de la Fundacién, quien dirigié
unas palabras que recogen el sentido pleno de este calendario. Por su interés, las ofrece-

mos a continuacion.

iBuenos dias! Y muchas gracias a todos por
Su presencia: deportistas, patrocinadores, per-
sonas con sindrome de Down, periodistas, foto-
grafos, medios de comunicacion, amigos todos.

Es una gran satisfaccion para nosotros pre-
sentarles el calendario "Campeones de la vida,
2005", de la Fundacién Sindrome de Down de
Cantabria, precisamente en el dia internacional
de la personas con discapacidad.

Este calendario sale hoy como un homenaje
y un canto a la vida, y al afan y el esfuerzo de
dos grupos excepcionales de personas.

Por un lado, 12 deportistas de Cantabria o
vinculados estrechamente a esta region. Cada
uno, en su categoria y deporte, ha alcanzado la
excelencia, el mas alto nivel, grandes galardo-
nes... y ademas todos estan llenos de humani-
dad, de generosidad, de apertura hacia los
demas. Son campeones. A los 12, millones de
gracias.

Por otro, 12 ninos y jévenes con sindrome
de Down que representan a un porcentaje
importante de personas con discapacidad de
nuestra sociedad, que a diario se enfrentan y
afrontan los grandes obstaculos que sus con-
diciones personales y la sociedad les plantean.
Y se esfuerzan y trabajan y ganan También son
campeones. Los 24 son un modelo.

Objetivos del calendario

Con este calendario hemos querido destacar la
importancia que damos a la practica del depor-
te para todos en general, pero de un modo
especial para las personas con sindrome de
Down. Lo necesitan mas aln que el resto de los
ciudadanos: tanto por sus condiciones fisicas
como por las psicoldgicas. La Fundacion pone
todo su esfuerzo en facilitarles una formacion
completa, integral, y el deporte es fundamental
para ellos: tanto para el desarrollo de sus capa-
cidades como para el mantenimiento de la
salud, el bienestar psicolégico, las relaciones

sociales y la prevencion y la evitacion del dete-
rioro, o regresion, o aparicion de conductas de
aislamiento. Las personas con sindrome de
Down que hacen deporte estan mejor y son
mas felices que las que no lo hacen.

El calendario de la FSDC también pretende
otros objetivos.

El primero es acercar a la sociedad la reali-
dad de las personas con sindrome de Down,
informar. Creemos firmemente que el conoci-
miento del otro genera el respeto, la acepta-
cion, el carino, el amor. Por eso hemos conden-
sado en pequenos comentarios alguna caracte-
ristica personal de los 12 protagonistas de este
ano. Y hemos destacado algunos datos y refle-
xiones -son todos los que estan pero no estan
todos los que son- que son aplicables a las per-
sonas con sindrome de Down en general. Es
como un brevisimo manual o catecismo. Me
van a permitir que se los lea:

® £nero: Las personas con sindrome de Don
nos ensenan, con su tenacidad y su esfuerzo,
a superar las dificultades y limitaciones.

® Febrero: Cada persona con sindrome de
Down es distinta de otra y tiene sus pro-
pias peculiaridades.

® Marzo: La inmensa mayoria de las fami-
lias afirman la satisfaccion que les produ-
ce la convivencia con las personas con
sindrome de Down.

® Abril: Atendiéndoles de un modo adecua-
do desde el nacimiento, las personas con
sindrome de Down desarrollan al maximo
todas sus capacidades.

® Mayo: La inmensa mayoria de los nifos con
sindrome de Down pueden incorporarse a los
centros de integracion escolar en donde se
benefician y benefician a sus companeros.

® Junio: La persona con sindrome de Down,
como cualquier otra, aprende a sentirse
feliz mediante el conocimiento y la acep-
tacion de si misma, con sus potencialida-
des y limitaciones.
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e Julio: Las personas con sindrome de
Down reclaman su derecho a la vida y
agradecen a sus padres que les hayan
dejado vivir.

® Agosto: Los modernos programas de salud
aplicados a las personas con sindrome de
Down han incrementado su esperanza de
vida hasta una media de 58 anos, disfru-
tando de una vida sana y activa.

e Septiembre: Los jovenes con sindrome de
Down participan con normalidad en actos
sociales, utilizan los transportes publicos,
se desplazan por la ciudad, usan el teléfo-
no movil y hacen compras en estableci-
mientos, todo ello de forma auténoma.

e Octubre: Las personas con sindrome de
Down son conscientes de las dificultades
que tienen para ser plenamente aceptadas.
Es tarea de todos que estén integradas
como un ciudadano mas en la sociedad.

® Noviembre: El programa de empleo con
apoyo de las personas con discapacidad
parte de la base de que puede haber un
buen ajuste entre la necesidad laboral de
la empresa y la capacidad del individuo.

® Diciembre: La dignidad de una persona no
depende de su estado de salud o de sus
caracteristicas genéticas, sino de su
intrinseca humanidad.

Pero hay mas objetivos. Para lograr esa forma-
cion completa que senalaba antes y la mejor inte-
gracion en la sociedad, la Fundacion desarrolla
una serie de programas dirigidos especificamente
a los ninos y jovenes con sindrome de Down, que
pueden ver en la contraportada del calendario
donde estan enumerados. A ellos hay que anadir

Lo conseguiste

Beatriz Gomez-Jordana Moya
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la informacion y formacion a familiares y profesio-
nales con una atencion personalizada, los cursos,
los seminarios, la publicacion de la Revista Sin-
drome de Down, los 9 libros editados (6 de pro-
duccién propia y 3 traducidos).

Podemos enumerar méas datos:

® Mas de 350 personas con sindrome de
Down en Cantabria, junto con sus familiares
y los profesionales que les atienden, pueden
solicitar nuestra orientacion y ayuda.

® Mas del1000 personas reciben la revista
en Cantabria gratuitamente, y otras 2000
en el resto de Espana y en Iberoamérica.

® Atendemos a 90 ninos y jovenes: 20 son
menores de 6 anos, 30 entre 6y 16 anos, 40
de 16 anos en adelante, destacando el pro-
yecto Avance que atiende a los que se prepa-
ran para el trabajo o estan ya trabajando en
empresas ordinarias (en la actualidad, 11).

Nuevo proyecto

Pero ahora nos enfrentamos a un presupuesto
extraordinario para un nuevo proyecto que trata
de formarles en la vida independiente, auténo-
ma, doméstica, en donde no haya la "proteccion
inmediata y constante" de la familia. ¢Podre-
mos llevarlo a cabo?

Por ello este Calendario tiene también el
objetivo de recaudar donativos que nos permi-
tan mantener los servicios, mejorarlos e iniciar
este nuevo Proyecto de "Piso para formacién en
la vida independiente".

Gracias a todos

cualquiera que entonces me escuchaba
simplemente asentia y me ponia el ejemplo
de Pablo Pineda que, "incluso habia hecho una
carrera universitaria". Fue en estas mismas pagi-
nas donde hace algunos anos ya hablaba de ti.
Eras s6lo un bebé de apenas dos anos.
"Pues mi nina no va a ser menos", me decia a
mi mismay, erre que erre, comencé a darte clases
de todo lo habido y por haber porque cualquier
cosa que hicieses se convertia en una leccion
para ti y en un seguir aprendiendo para mi.
Primero fueron largos ratos de conversa-
cion; ti en mis brazos, tomando el biberén y yo
contandote lo que ibamos a hacer después,
manana y al otro, y asi hasta que llegases a la

Desde gue naciste me empefié en cosas que

universidad, porque si otros lo habian conse-
guido ¢por qué no ibas a poder ta?

Qué duda cabe que el tiempo, o alguien, es
mas sabio que nuestros propios suenos e intencio-
nesy, poco a poco, entre los dos me han ido situan-
do en tu realidad. No es que sea muy diferente a la
de cualquier otra persona pero si mas certera, mas
plastica y de hecho mas empirica.

TG eres ta y el tiempo no parece manejarte
a su antojo sino, mas bien, con mi ayuda y la de
los profesionales que te han atendido, eres ti
quien le dice cuando si'y cuando no.

Y es ese tiempo y ese alguien quienes impi-
den que claudique en mi intencion de hacerte
la mejor persona posible, aunque sea capaz de
ver que el adjetivo mejor no tiene las mismas
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Bea y Diana

connotaciones que en el resto de la poblacion.

Me acuerdo que a los dos anos te puse unas
botitas de esquiar. Han pasado cinco desde
aquella vez. Parientes y amigos me miraban
con condescendencia y simplemente asentian
con un "bueno, no pierdes nada intentandolo".
Naturalmente que no perdia nada. S6lo desea-
ba que a la semana siguiente la vida te pesara
menos cuando te las quitases. Que caminases
con ellas puestas por la nieve para que fueras
fortaleciendo esos flacidos mdusculos que te
habia dado Dios y que en mi mano estaba el

Veinte anos con Sergio

Ana Diaz Navarro
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ponértelos en forma. Lo de menos era —enton-
ces— verte algun dia esquiando.

Temporada tras temporada nos apretaba-
mos juntas aquellas botas y, con el tiempo, los
esquis. Te caiste mil veces, te cansaste un
millén, pero siempre estaba mi sonrisa y la de
Diana —tu profesora— para compartir con la
tuya el final de esas dos horas.

Hoy he subido por "pastores" para apurar
tus Gltimos minutos de clase y, por mas que he
buscado entre la gente, no he conseguido vis-
lumbrar tu anorak rosa, crecedero.

Ya no bajas por ahi, es muy facil y te aburre.
Quién lo hubiera dicho; apenas hace un ano
crei que jamas lo conseguirias y que todo era
fruto de un empeno mio por hacer de ti algo que
no eres, ni que seras nunca.

Pero habia olvidado que el tiempo lo mane-
jas ta con mayor cabeza y criterio que yo, y hoy
ya vuelas por el Valle de Aran a tu antojo, con tu
"cufa abierta y tus giros amplios" para advertir-
nos a todos que, aunque lo has conseguido, no
se puede bajar la guardia.

Gracias, Bea. Hubo un momento en que casi
se me rompe todo, pero me has vuelto a dar la
pauta de la perseverancia, la constancia y
sobre todo la paciencia; la tuya, la mia, la de tu
padre, la de Diana y la de aquellos que en silen-
cio y sin destacar me ayudan en tu mejor vivir.
Gracias a ellos también.

oy, dia de tu cumpleanos, al verte tan

feliz y al sentirte a mi lado, reflexiono

sobre todo este tiempo que llevo con-
tigo. Quiero pedirte perdon por todas las veces
en que te he fallado.

Cuando llegaste a mi, yo era demasiado
joven. Mi vida hasta entonces no habia sido un
camino de rosas pero conoci a tu padre y todo
cambid. Por primera vez me sentia feliz, me
sentia segura, planificamos juntos tantas
cosas... y t4, no entrabas en nuestros planes.

Queriamos un hijo, pero no como tu. Cuando
llegaste rompiste todos nuestros esquemas.

Perdoname por no haber estado preparada
para recibirte, por no pensar que tu podias llegar,
por recibirte con tantas lagrimas. {Tu nacimiento
fue tan triste...! Te encontraste con una madre
destrozada y cuando me mirabas con esos precio-
s0s 0jos rasgados sélo encontrabas en mj tristeza,
desanimo y panico al pensar como seria mi vida
contigo. jQué equivocada estaba! No se me pasd

por la cabeza que contigo podia ser tan feliz y que
me ibas a dar tantas satisfacciones.

Ahora recuerdo aquellas noches en vela, te
tenia en mis brazos, llorando cuando nadie nos
veia y preguntandome ¢qué va a ser de noso-
tros? ¢coOmo podré ayudarte? Poco a poco me
fuiste ensenando. Ante mis lagrimas ti me
dabas sonrisas, ante mi desesperacién me
dabas esperanza.

Aprendias mas lento todas las cosas pero
ponias tanto esfuerzo que sélo el verte me esti-
mulaba. Daba igual si lo conseguias o no, ti te
esforzabas y me ensenabas.

Tus actuaciones de pequeio en el colegio,
cuando bailabas, desde el escenario buscabas
entre la gente y cuando me veias, parabas tu
baile y me mandabas un beso. En ese momen-
to me sentia la mas feliz de todas las madres
porque tu eras el Unico que anteponias una
muestra de carino a tu madre antes que nada.
Toda la gente me miraba y yo decia: jes mi hijo!
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Sergio

Con tanto orgullo...

Recuerdo tus primeras palabras con tanto
esfuerzo. COmo celebraba lo que tu conseguias,
cOmo me entristecia al ver la mirada de incom-
prension de las demas, como leia en sus ojos:
"Sélo hace eso... ya es mayor y va atrasado" . Yo
queria explicar lo importante que era lo que tu
hacias, el trabajo que te costaba. jQué poca
gente nos comprendia! Con el tiempo me fui
desanimando, dejé de celebrar en publico tus
victorias, quedaron sélo para el ndcleo familiar.
Dejé de comentar: "mi hijo hace esto". Sélo lo
hablabamos en familia y seguiamos animandote.

Recuerdo cuando estuve enferma y td veni-
as del colegio, cogias tus "trabajos" y te senta-
bas a mi lado, alli te quedabas mirandome,
acompanandome. Con tu mano rozabas mi
cara, me tocabas la frente y decias: "Ya estas
buena, ya no tienes fiebre". Yo me iba curando
porque sabia que tenia que seguir aqui contigo,
que no podia dejarte.

Recuerdo el dia de tu primera comunion
cuando desde el altar me preguntabas que por
qué lloraba y con tus pequefnas y regordetas
manos me indicabas que me quedara tranquila,
que no pasaba nada, que después de la cere-
monia ibamos a celebrarlo. No entendias mis
lagrimas. Lagrimas que ya no eran de tristeza,
lagrimas con las que le daba gracias a Dios por
tu llegada, lagrimas con las que le pedia que te
dejara junto a mi para siempre, porque ya no sé
qué haria sin ti, ya no sé vivir sin ti.

Perdoname porque durante un tiempo olvi-
dé que tl necesitabas una vida mas normaliza-
da. Al ver todo lo que podias conseguir, no me
daba cuenta de que no te dejaba tiempo para ti.
Te pasabas el dia entre la escuela, las clases de
logopedia, gimnasio, deporte... pero td, como
siempre, me hiciste ver que ese no era el cami-
no. Una tarde llegaste a casa y me dijiste: "Quie-
ro ver la tele". "Quiero descansar".

No puedes imaginar el dolor que senti, los
remordimientos al pensar que hacia tiempo que
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querias decirmelo y no podias expresarlo y yo
no supe comprenderte. A partir de ese dia com-
prendi que no era tan importante que apren-
dieras muchas cosas, lo importante era que
fueras feliz, que aprendieras de acuerdo a tus
posibilidades y que tu vida fuera digna aunque
no llevaras el ritmo de los demas.

Ya no era tan importante tu aprendizaje y
empecé a valorar si merecia la pena el esfuer-
z0. Empezamos a tranquilizarnos, empezamos
a ser mas felices lo dos.

La vida no es tan larga, la vida debemos dis-
frutarla. Trabajar por un manana mejor pero no
amargarnos continuamente pensando en el
manana.

Ya no pienso hacia donde me conducira el
camino, ahora disfruto caminando y disfruto
contigo.

Hoy, después de veinte anos, pienso en
cOmo hubiera sido mi vida sin ti y no me la ima-
gino: jcuanto me hubiera perdido!, jcuantas
satisfacciones!, jcuanto me has ensefado!

No eres tu el que depende de mi, soy yo la
que dependo de ti. A veces sé que me paso,
que mi vida eres td, pero soy tan feliz conti-
g0...jcomo iba yo a imaginarme escribiendo
esto! A veces me dices que soy muy pesada y
tengo que reprimir mis ganas de abrazarte, de
besarte como cuando eras un nino, pero ya no
eres un nino, eres un adulto y como tal quieres
que te traten.

Sergio: hoy cumples veinte anos y eres un
adulto que reafirmas tu personalidad y que
intentas sobrellevar tus discapacidades. Yo
tampoco soy tan joven, los trastornos hormona-
les me juegan malas pasadas. Estoy mas sensi-
ble, todo me afecta mas, pero tu sigues ayu-
déandome, sigues animandome. Todos los
aspectos de mi vida son mejores por ti.

Siempre me ayudas, me recuerdas conti-
nuamente que no soy tan vieja, que no estoy
tan fea, que me quieres mucho, que ti me ayu-
daras cuando yo no pueda hacer algo, que
siempre estaras conmigo. Yo sigo dandole gra-
cias a Dios por tenerte junto a mi.

Cuando me preguntan: "Si hubieras podido
elegir, ¢ hubieras tenido un hijo con sindrome de
Down?". Respondo: "Para mi hijo hubiera queri-
do lo mejor del mundo, hubiera preferido que
no tuviera ninguna discapacidad, pero egoista-
mente, para mi, fue lo mejor que me pudo
pasar, fue un regalo del cielo. jCuanto me
hubiera perdido sin él!".

GRACIAS POR VENIR. GRACIAS POR MIS
VEINTE ANOS CONTIGO.



