REUNION DE HERMANOS EN
DOWN [EON-AMIDOWN

El pasado 13 de marzo, aquellos que asistimos al
| Encuentro Nacional de Hermanos nos reunimos
para poner en comun nuestra experiencia.

A todos nos ha fascinado: descubrir que, hasta
gue nuestras familias no se unieron para crear las
asociaciones, nosotros, los hermanos, no tuvimos
la posibilidad de conocernos y compartir nues-
tras vivencias.

El intercambio se apoya en un conocimiento di-
recto y privilegiado, con un punto de vista menos
protector que los padres, pero muy reflexivo so-
bre las capacidades de nuestros hermanos en la

sociedad en la que tienen que crecer. Una res-
ponsabilidad que con el tiempo se ird haciendo
mas fuerte.

Para empezar a conocernos hemos intercam-
biado nuestros teléfonos, correos electronicos
y hemos creado un grupo en Facebook. De
ese intercambio extraemos muchos puntos en
relacion a la etapa vital de nuestros hermanos.
Para los hermanos mas jovenes pueden resul-
tar muy interesantes las experiencias de los
mayores.

El siguiente paso es establecer reuniones perid-
dicas para ir tratando temas de interés y com-
partirlos en el ambito de la Red Nacional de
Hermanos. También creo necesario organizar
reuniones conjuntas de hermanos para pasar
un buen rato e interactuar juntos, Por Ultimo, vy
aprovechando las sinergias del rodaje de “Viene
una chica”, tenemos en proyecto organizar una
pequefa muestra de cine y sindrome de Down.
Cuando se confirme esperamos veros alli.

Miguel Diaz Rodriguez
DOWN LEON-AMIDOWN

CARTA DE UNA HERMANA

Sdbado 6 de Agosto de 1989. Estaba en casa
de mis abuelos cuando llegaron mi padre y mi
tia desconsolados. La primera frase fue: “IAn-
tonia esta bien, pero el nino ha nacido malito!”.
Tengo un vago recuerdo de lo que ocurrid a
partir de ahi, pero sé que a los pocos dias, fui
con mi padre al hospital a ver al hermanito. Era
peguenito y pesaba muy poco, pero lo cogi.

Tenia 7 anos, y no entendia por qué mi hermanito
no se podia venir a casa con nosotros. Tenia la
cara “rara”, los ojos rasgados vy la lengua fuera.
Mis padres me explicaron que “estaba resfriado,
gue tendria que quedarse alli algunos dias mas”.

Lo siguiente que recuerdo son los largos viajes
de mama con el hermanito hasta una ciudad,
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Cordoba, creo que se llamaba, porque alli habia
unos médicos muy buenos que iban a curar el co-
razon de mi hermanito.

Jesus, es mi hermano. Tiene sindrome de Down
vy nacid con una cardiopatia congénita, de la que
fue intervenido con éxito. Después, recuerdo, mi
madre nos llevd a Cadiz para que yo aprendiera a
jugar y relacionarme con él. Eran las Unidades de
Atencion Temprana.

Llegd el momento de ir con mi hermano al cole,
y entonces, empezaria otra odisea para mi. No
comprendia por qué no podia venir al cole conmi-
go, pero empece a darme cuenta de que él no era
igual que otros nifos, hablaba muy mal, era muy
“torpon” vy se le olvidaban las cosas muy rapido.



1OS HERMANOS DE DOVVIN LLEIDA TIENEN MUCHO

QUE DECIR

Para conocersey trabajar por sus
hermanos con discapacidad, el
pasado 25 de septiembre el gru-
po de DOWN LLEIDA se reunid
en la asociacion. Durante esta
primera sesion conocieron de
primera mano el funcionamiento
de la Red Nacional de Hermanos
y los Encuentros Nacionales de
Hermanos organizados desde
DOWN ESPANA.

Alli pudieron debatir sobre la
forma de dar mas autonomia a
sus hermanos para gue puedan
tomar sus propias decisiones sin
caer en la sobreproteccion, iden-
tificando cual debe ser su papel
dentro de la familia.

Estos temas y muchos mas se
trabajaran con mayor profundi-
dad a lo largo de los proximos
encuentros. Tras la reunioén, to-
dos terminaron con muchas
ganas de hacer cosas y con la

idea de gque el proyecto es algo
realmente positivo tanto para
sus hermanos con discapacidad
como para ellos mismos.

Dentro de un mes el grupo de
hermanos de la asociacion se
volverd a reunir, en una sesion
que contard con la presencia de
algun profesional de la entidad,
que explicard en profundidad el
proceso de inserciéon laboral de
las personas con discapacidad.
De esta forma, podremos contar
con las herramientas necesarias
para apoyar a nuestros herma-
nos y hermanas en la toma de

decisiones. La idea inicial es ir
combinando sesiones de forma-
cion por parte de técnicos de las
asociaciones o de otros profe-
sionales afines, con sesiones de
cardcter ludico en las que tam-
bién participardn las personas
con discapacidad.

Y es que encontrar a otras per-
sonas con las que se comparte
algo tan importante como tener
un hermano con discapacidad
puede llegar a crear lazos de
amistad que serdn muy impor-
tantes y de gran ayuda en deter-
minados momentos de la vida.

Pilar Agustin Sanjuan
Coordinadora de la Red Nacional de Hermanos.

Tener un hermano con sindrome de Down, puedo
decir, que ha sido lo mas bonito que me ha podido
pasar. Me ha ayudado a madurar, a ser mas empatica
y a valorar el sentido de la vida, de la familia, y lo mas
importante, a ser mejor persona.

Me interesé por conocer quiénes eran €sas personas
qgue lo ayudaban, formandome profesionalmente
en el ambito de la educacion, donde he aprendido
a escuchar, a valorar, a ir mas alla de la intervencion
con el alumno, y a entender a cada una de las fami-
lias desde un punto de vista mas humano y cerca-
no, ya que como sefalan Cunningham y Davis, en
1.988, “son, o somos, familias normales antes de que
se produzca el diagnostico y después de la noticia,
seguimos siendo tan normales, por ello, debemos ser
consideradas dentro de un marco de normalidad”. |

Maria del Carmen Benitez de Alba
Asociacion Sindrome de Down de Valencia (ASINDOWN)
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