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AVIS amb
Nets mo
especla

Per criar un infant amb alguna
discapacitat, I'ajuda dels avis
acostuma a ser fonamental

LIDIA JUANMARTI
FOTE HARC ROV
aqui Gutigrrezi
Angel Péres son
els avis del Nahuel,
uninfant dedos
.'||'|'_L'.~'-HI-:||I_ afectiv, adml-
rador del Bob Esponjaia
qui li creen fascinacia les
portes, Bl Nahuel té una
malformacitoal cervell
quie fa que Hngul unes
necessitats especials,
Com ba majoria d avis,
quan Pangel §la Pagui
parlen del seu nét, els cau
la haava, |’{ |1:|.,-| |_'||.4._q'|:i
hrillen especialment els
ulls quan expliquen andcs
diokes | progressosdel
Mahuel, | deque el seu
|'|:1|'|q|'|_|'.'|".'|.='- RN ATE] :-.i_L[ul:
tan fBcil en aquest vialge
per un territor tan
desoone gt

El naixement d'un nét
daun mntiu dalaegela, un
moment per celehrar la
incorporaca d'un nou
membre 4 la familia.
“L'arribada d'un nadd és
ST TN |_|'n._'|'||_—.|q|-:|.~i|.||1|,:.~i:
lis peses o5 mnen i cal
adaptar-se per tornar
ardenar-les. En el cas
d'un infant amb discapa-
clfal, aquesies peczs
encara estan maos sacseja-
des i sin més complicades
dencaixar”, exemplilica
I"Araim Péres, pare del
Mah |_w'|. I Jgg c_1u |'.'||'|'i'l'l.:|l,]:|
del seu A1, els seus pares
ham siguk una pega maolt
important em el bremca-
closgues familiar,

Il N;||1|Ju| lJl:ﬁu.{ull_hl
va COMEnCar a tenir
alguns simptomes, livan
haver de fer proves midi-
quees i e familia va viore
aimb i|'||._'vq_ FFliaga la RO
evolucko | crelxemant,
{iuan tenia set mesns, li
van diagnosticar padguigi-
rhi, una lssencefdia gue
afecta les neurones de

I"gsis R i hral, En
aquesta malaltia els soles
que hahitualment i la
superficie del cervell sim
meg amples | groiguts, jo
que falten neurones en
aqueska |'I_'.Lr.,il..l Ok eslan
hen acomindades.
Adquests malformacia fa
que el Mahuel sigoi més
lani i la |'|'|::j||| e eri-
AlLIES a I'hiota |_|'.'||'|w|'||_| k%
i de moure’s. “Fins ara
balbuceja i gateja, perd
encarn no parla ni
caminag, 1Tn pas seu 8
SO LiTaA |'|J|.~i:|'. PEITEERCA
I"Aram.

Un suport fonamental
Duan ele metges donen ¢
-:_’Il:i_:.'lrll'lr'-l 1 L I"rifanl e
una discapacitat ds wn
moment ¢law, ja gus
finalment se sap gqui esth
pagsant, Malawrada-
e, 1 e casog en que
el diagnostic no arriba
mai, pergue senillament
N & sap gquin problema
hi b, Almenys, posar-hi
LT FROATh Py el e -:_'|:-I'|-i i-
ser lasituacio i identifi-
carles necessitals que
poden anar apareixent,
alhors gue buscar ele
PECUFENS ROl ssaris per

afavorir el desenvolupa-
ment del nen.
Enqualsevol ¢as, quan
la familia sap del certgque
Finfant b unadizcapaci-
lal g2 speceedxen senti-
mentsambivalenls en
tists els membres de la
Familin. 1 els avis acosts
men @ patie per partida
doble pels Alls -pels pro-
plg | per los parellea— |
pels néts -per Pinfant
amb discapacital i pels
EErmans, S8 gue en bé-,
Cada maembre de la fami-
liahowa acceplanta rt-
mesdiferents. Al principi,
els pares estan vivinl
emocions molt infenses i,
e alguns casns, s tan-
CIUIET 217 gi ralcINGs |
necessiten temps i espai
peer gestionar la situacio,
“Els avis hemd'estar a
prop, pert senseatabalar
q'l.-'-|'|.'|||._:.~i. ul.lill'l u||.4. NeiE-
sitenajuda, lademanen”,
assezurs la Pagui, ivia
chiel Nahuwe ]l Dhe ek, recao-
neix gue Paeribada del seu
prlmer net ha enfortit els
Nigarms familiarsi la com-
plicitatambrel sew L
L Aram hocontirma: "El
proces d'acceptacio
COHTHENCA IJ |_':\lJ|_'| lanca-

-

COMPLICITAT, Les necessitats especials gque té
el Nahuel han fet que la relacis que ha establert
amib els sens avis sigui també molt especial.

A

El paper dels
avis del Nahuel
no és facil. Es
un viatge

per un territori
desconegut

menl, |'|-u||':- A TNesLra gue
les peces del trencackos-
(ues van encaixant,
s'acaba passant a formar
L SQuip pares-avis ¢n
e Livts husguem el bon-
estar del nen”™.

Cuan es baixa de la
MUNEANYA FUSSH Qi
ni||,|;||rn|_'|1-,|':s e mova
chapa del '-'ijl'_::l{. La Faini-
lia ha de fer malabars amb
gl temps, lenergiaiels
recurscs per donar res-
peonstan o lEg noves necessi-
tatade la familia, | dgalog-
hores quan prenespecial
rellevincia el rol dels avis,

Fer d'avis

“Slun dia els avis s decla-
regsinen vaga, el mon del-
xaria de funcionar”,
etlama ls professora i
escriptora Victoria Car-
|_|-:|H.'|..'|I.I (ERIE |_|-u| ||i|‘!-|'q
Sovrpanvig, Cardoma asse-
gura que "aquesta afirma-
cid noés exagerada”. "5
finz aro el avis eren gl
brag que s'allargava per

arribat on no |'|l.l|_| i|._:|'| 15l
ols pares, avui —a causa
dels canvis socioltgics i
erandmics, la fecunditat
decreixent | una espe-
FanGAa |_|{ '|.'i|_|.'| £ alg-
ment— han esdevingut els
proveidors de moltes
families. Ja sigui com &
cuidadors o coma finan-
RS, I_Il\,,'].‘;-"ljll'\.\,'.‘i | ng"lr'-rll:'l_.-i
alhora. Ensels trobema
les sales d'espera acom-
panyant els flls sl metge,
 les egcoles comunicant-
o g alg wseslres &
I'nora de recollir alg péls,
cuidant-los siestan
malalts, o fent-los de can-
Eurs gquan els pares freba-
"l:l'l". Peiriarca,
Lainteraceiod avisi
nets s"ha descrit sempra
comuna font inesgotable
d'alecte | de saviesa per
al= infants, Ela |'||:'[.4.|.‘.-c||_|{ i
teabar en els pares dils
SIS PAreS UNS COmpanys
de joe mids sol-licits, miés
rilacnls | menys ocupats
(U @12 propis progeni-

LS, |:':n. adir, e I'|'|.'|'I;.:I':1[
CuE To Ackuin £om a
pares i nosiguinels ries-
ponsahles directes del
degenvolupament dels
s, bemen Lemps per
riure, bemps perescoltar,
bemps per jugari, lins i
tob, tempes per olerirun
suport emocional,

E.i win emtorm [ una
sncietat cnm la nostra, en
aqué tot va tan de pressa,
la pavsa dels svis ésun
valor egsencinl gue poden
| han de transmselie als
ndls, “La gociotal actual
eskh moll beenificads i
exigein rapidess, més ala
chukal queal mdn rural
[awani -:_’II.'|I..||_|-¢.4.I rano-
FAIMA, 28 pol asgegurar
que als néts els agrada gl
ribme menys secelerat
amb guéviven elsaviz,

E |.~'-::_:.'.I':|-;_’|:: Anara rrlhg I8
al pare [ compartic una
posta de sol, recollic pet-
xinesa la platja per ler
finestres en un castell de
sorra, oagsaborir els plats

“Hem formatun
equip en que
tots busquem el
benestar del
nen’, diu el pare
del Nahuel

B FRFEFFAFE AT E AR

“Slelsavises
declaressin en
vaga, elmodn
deixaria de
funcionar”, diu
Victoria Cardona

e

'I'l|||'|i.-ie'-i|'|'|.~'-|_|q la q._'l_lil'l.'l |_|-u
avia, Tot plegat aportia
als niéls un significat
eapecial peraprendre a
Lenir mée paciénciaia
conlem |'.l|:||' la |'|q._"|||_".\:|",
emfatilza la tamhé nrien-
tadors familisr Victdria
Cardona

Adsavis se'ls degperta,
al {:-. |'|l.l:1.'.~'-i|'|'||._:, U AR
encara mes profund
davant d un net amb dis-
capacitat, Potser pal ket
de gentir-lo més vulnera-
hle, “Amb un infant amhb
necessitals especials, &ls
pares requereixen mes
disponibilitat i gemerosi-
band dizlz avis, Sigul quing
.*i.i_:.'ll_li la r'-il'l,.'_u'lm itatde
I'infant, hi ha un llen-
fuatge noverbal que els
avis sempre poden ofe-
riv: g el Nenguatge del
ek, Coim el Uk Lok
al Nibee BT Petit Privcen,
die Saint-Exupery, que
ens recorde que ael gue
da essencial, é2 invizible
alzullss, Els avis miren

lJ'l.l|'| NI o] I |_|||h -;_’I-u| il
cor per eixamplar la
capacitat d'estimar”,
reflexiona Victhria Car-
dona, o qui podeu seguir
lJl_'ri |_|-q_ | S0 'I'l||||.'_:|| |'|l.l|'1:||
del Crigfires.

Compartir vivéncies
[Pes de fin mdsde trenta
Amys, Move Fundacio bro-
hallaamb infants amb
pluridiscapacitat iels
seus tamiliars, L'entitat
celi egpecialitznda en
|'r|1{ |'|-\;i-:'| -:_’Il._: PEE Memnre
dedanys | compla ambs
I'inica eseola bressol de
Catalunya pera criatures
gue benen mdés d'una diz-
-\;:||'|::|'i|:||_ allora, Treha-
llen pel henestar dels mids
petits, ajudant els que els
emvilten a conviure amb
lzs sevies dificultaks i
domnar-1os ayport.

Meve Fundacio ha ala-
borat el manual d'orign-
b ich Awrs Fdvies amb mels
areh discapaciial, Eg
tracta dun document

practic, resultat danys de
trobades pmbavisque
b compartit experién-
cle h,l;.'l.'ll'l'lr.ll leitals i iI'|-:|I,Ii-
gtuds, "El més important
EE aconseguir veure la
personm mes enlla de la
B L'il|'l-EIi'I|.i=|: adiag TiliE
the, La |,|i.-.|'.'||'|:1|;i[.'||, i
nMEE una part di
INinfant”™. Aquesta &5 uns
de les recomanscions
que ddna el manuoal
d'orlentacicals avis, Tk
fet, |-:l|.'-Z'I.:F-|:-:|-Z'il.fl-ﬂl.: la dis-
capacitat porta a le inke-
gracic de la criatura s la
familia que, sens dubte,
o8 la palanca per a la sova
posterior integracio
earolar, laboral 1 soeial.
Amds, atendre un mét
amb digcapacitat pot
resultar infens i esgnta-
dor, [ als paresels pod
costar mes o menys dele-
gar en els avis, en funcio
de la complexitat de la
disea |'.l:|-;;i1:||, i larelacits
farniliar. "El que necessi-
ten es conlianga, Els
pares han de senbirque
218 aVIS SEran Capagos
d'atendre el nen amb dis-
|._':||'|:1|,_'i|_::[ o situacions
que podden ser complica-
des: davant d'una crisi
epilépticn, perexemple
L Onica manera de gupe
AT aruest nhataclo ds
amb La praciica”, reco-
nieix Angels Ponce, coor-
dinadora de 'area de
familbes de Mexe Funda-
cla, “Per atendre un ndl
amb discapacitat cal
temps i algunes instrucci-
ens”, aclareix la tombd
terapeuta familiar,
.-‘l.|.||_w.-=.|_ | altros congells
01 £18 gue es posen
damunt la taula en les
trohades que s'orgamit-
zenamb el avig al centre
die Mexe, uatre copsa
Iany se celebra el Dia
dels Avis, en qué fan seti-
vitals amb els infants i
desprds es reuneixen per
intercanviar dubtes i ale-
gries, amb el supart dels
professionals de la fun-
dacic, Tambe 8" organit
zen jornpdes davizg, una
'i'L!HiII,l.'I H] |':|rl}'. airih
tallers peraprendrea
relacinmar-se oa jugar
amb els néts, persaber
gestionar ln confusio dels
HEFMAans a |_|-u|.~'- |._'||.-=.i fis i
per benir elmes per donar
supnrl als pares, Per als
avis, agquest suport &s
mclE important, Yolen
inwalucrar-se, T wolen for-
b b, Son avis amb
superpnders. [, tot i que
niit poden ser els herois
gue voldrien, tenir cura
|_|{ [ QL= |'||.::1.-. [SEOEIE 1als
elg supnsa una oporiuni-
tal per apremdre, rendaear-
gz, prarticipar més de ls
faurmilia i genbir-ge Otils,
CORSHIerabs 10T LS, m—

.|
Com pots donar
suport al teu nét
amb discapacitat
Alguns consells

—l

Mirael ten nét, no laseva
discapacitat.

_E

Dbserva el ten nét, seri
ell mateix qui et mios-
trarci fins on és capag
d'arribar,

_a

Troba qué i agrada mes.
—}

Fesdavi: abraga’l, ama-
nyaga’l, fes-1i petons,,.
_5

Busca temps per dedicar-
Li, t"ajudari a conéixer-lo
millor,

e

N et quedis només amb
el que no pot fer, busca el
fque 51 que pot fer.

Mosira-H gque Vesiimes
tal com és,

_B

Procura que la sevavida
sigui tan normal i felig
con stgui possible,

_g

Mo toblidis dels germans
ni dels cosins; segura-
maent ells tamibsd

el necessiten,

— ||

Comparteix experiéncies
amb altres avis amb néts
amb discapacitat,

Com pots donar
suport als pares
del teu nétamb
discapacitat
Ajuda essencial

_1

Busca informacis sobre
la discapacitat,

—

Pregunta tot el que et
passi pel cap si necessites
respostes,

e

Estigues pendent dels
progressos del ten nét i
destaca’ls.

_d'

Confia en els paresi
deixa’ls espal.

_5

(Hereix el ten suport,
pero sense controlar.
e

Simpes accessible,
—

Tingues paciéncia,
_H

Muostra com ot sents

| premunta comm

e geilen ells.

_g

Escolta'ls sense jutjar
i respecta bes seves
decizions,

e 10

(e les preccupacions
per ladiscapacitat

no Eallunyin

de la teva Familia,



