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la medicina en el foco
La evolucion del Grupo de Empoderamiento

Después de vivir la pandemia y entrar en la época de recuperacion, es un buen momento
para reflexionar sobre los cambios. Cuando la Fundacién CdLS estaba todavia en su
etapa mas temprana, habia muchas reuniones entre familias, personal y profesionales
médicos; sin embargo, habia menos oportunidad para reunir a las personas en grupos mas
especificos. En las conferencias nacionales, las familias se dividian en grupos en funcion
del estado en el que vivian o entre charlas segun la edad de su nifio. En varias ocasiones,
los talleres se dividieron segun si el nivel de involucramiento era "mas severo" o "menos
severo". Como se sabia menos sobre el CdLS en general y muchos padres querian
averiguar la maxima informacion posible durante los dias que duraba la conferencia,
asistian a las charlas para nifios mayores o de involucramiento "mas severo™. Y, desde un
punto de vista profesional, tampoco podiamos ser muy especificos durante las charlas que
dabamos o incluso cuando nos reuniamos con las familias. Sabiamos que separar el grupo
entero en divisiones mas pequefias podria conducir a la aparicién de muchos hallazgos
positivos.

Recientemente, durante los Ultimos 6-8 afios, un grupo de adultos con el CdLS que
asistian las conferencias nacionales ha empezado a reunirse. Se encuentran en el espectro
mas leve del CdLS y tienden a ser mas verbales e independientes. EI grupo empezé a
reunirse durante varias horas en cada conferencia, sin "permitir la entrada” a ninguno de
sus padres. Uno de los coordinadores de servicios familiares y otros voluntarios (p. €j.,
asesores genéticos) ayudaban a guiar las conversaciones dentro de este grupo de
adolescentes y adultos. Dentro del grupo podian hablar sobre momentos frustrantes en
sus vidas en casa 0 ayudar a planear lo que deberian hacer en caso de que algun plan no
saliera como esperaban. Podian hablar sobre entrevistas de trabajos o eventos sociales.
Algunos sabian mucho sobre los ordenadores y podian comunicarse entre ellos fuera de
la conferencia. A veces los miembros del grupo se sentian timidos o inseguros a la hora
de acercarse a los demas o expresar sus puntos de vista, pero en seguida el resto del grupo
les reconfortaria les haria sentir bienvenidos.

A lo largo del tiempo, este grupo empezaba a apoyarse entre ellos de una manera que no
habian experimentado de sus propias familias, amigos, comunidades o lugares de trabajo.
iSe entendian entre ellos! jExperimentaban los mismos problemas! Fue una experiencia
verdaderamente gratificante para todos. Decidieron cambiar el nombre del grupo de
"Adultos con el CdLS leve" a "Grupo de Empoderamiento”. Incluso el nombre en si eleva
el corazon y provoca una sonrisa. EI Grupo de Empoderamiento también pudo reunirse a
través de Zoom durante los meses de cuarentena y aislamiento, gracias a la facilitacién de
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la Fundacion. A su vez, esto ayudo a aliviar el riesgo de aburrimiento, aislamiento,
depresidn y tristeza durante los meses con el COVID-19. Quiero dar las gracias a los
miembros del Grupo de Empoderamiento por servir como un excelente ejemplo de la
perseveranciay la aceptacion, y celebro el hecho de que crearon una entidad nueva e
importante dentro de nuestras tradiciones.
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