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La sala es vamplir de gom a gom i els quatre convidats van pode
arribar a connectar amb el public, tot explicant vivéncies persons
gue eren compartides per molts dels assistents, els quals tam

van poder expressar les seves. Les dues hores de la taula es va $ub $us0as b Socepecin
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MIGUEL GALLARDO ANGELS PONCE
Us deixem a continuacioé un escrit de la Fulvia Nicolas (moderad MO P oL
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Lataula va comencar com qui diu a l'aeroport: parlant de viatges en avio.

Miguel Gallardojl-lustrador, va explicar com un dia, en un avio, dascobrir la seva filla Maria embadalida
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recordava una altra anecdota de vol : viatjaven, ella i la seva famiia un bimotor petit sacsejat per violentes
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de veure en la meva filla aquella inesperadaplosiéde felicitat”. La Gina, que té la sindrome de Rett, mirava la
seva mare des de la tercera fila. "No sé que pensa ni si sap que soc la seva mare", deia I'Elisabet, "pero sé g

coneixi penso que m'estima, i que li agrada que lI'estimem i li demostrem".

Quan va tocar el torn a Salvador Bernet, pare d'en Guillem, un home de 35 anys amb la Sindrome de Down,
tots ens va emocionar el conte del viatge a Holanda. "Els pares de nens esabalim el que és preparar un
viatge a Italia, esperant gaudir la llum, I'escalfor i I'art de Venécia...i aterrar de sobte a Holanda, que en un
primer moment sembla un pais fred, trist i incomprensible”. Pero si ens passem la vida lamentant haver perdt
elviatge a Italia, deia Bernet, mai no podrem gaudir de la bellesa d'Holanda, dels seus canals, la calidesa del
seus colors delicats, la intensitat de la seva gent..."
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Molts dels assistents, pares i familiars gersones amb discapacitat, o professionals amb molts anys
d'experiéncia en aguest camp, havien visoublt de prop I'experiencia de viatges com aquest. Durant més de
dues horesgonvidats i assistents a la taula rodona van compartir les sesggerienciepersonals sobre el que
representa conviure amb un nen especial.

Angels Ponce, terapeuta familiar, complementava amb la sexperiénciaprofessional els testimonis d'uns i
altres. "Cal evitar tot el sofrimengvitable", ens va dir, "i sovint no es posaigpbsicié de les familied,una
manera facil, la informacio que podria ajudalos a superar elprimers moments dramatics després del
diagnostic”.

La soledat dels primers moments, les dificultats per comprendre I'abast de la discapacitat del nen i lssitate
d'acceptar la situacidzo d'adaptar-s'hi, com va destacar Poneean centrar la primera part de la xerrada. "No

és cert que els pares de nens amb discapacitat se separin més", va afirmar la terapeuta. "El naixement d'un r
especial és una prova niadlura per a la familia i es especial per a la parella, i és fonamental des@suport

I'un a l'altre, pero respectant els ritmes particular de cadascu”. Elisabet Pedrosa i Salvador Bernet van parlar
sobre el paper dels germans, aquesta manera especialtgnen d'estimar i protegir el germa o la germana que
intueixen diferent, tot i que sovint se'n puguin sentir gelosos per l'atencié que rep dels pares. "També a ells c:
dedicar-los estones propies, planificdes i programarles com programem, per exenggluna visita al metge",
aconsellava Ponce.
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Miguel Gallardo ens va fer somriure a tots amb les seves anécdotes sobre la gent que mira Maria, la seva fi
autista. "Els nens son directes, venen i pregunten, s'acosten i li parlen”, deia. "Pero a vegades els adults sol
cruels sense voler, i fan miradeue fereixen". En aquests casos, van coincidir Gallardo i Pedrosa, no passa
per respondre amb una mica d'insoléncia, amb humor o amb orgull. Es saludable i alliberador ser una mica
descarat, van coincidir molts dels assistents... "l| nosaltres ncagasgonyim, com no hem d'estar orgullosos
dels nostres fills?'toncloiaBernet amb un somriure. Angels Ponce, amb veu ferma, continuava trencant
topics: "els pares de nens discapacitats no els sobreprotegiu innecessariament, estigueu tranquils...tots els
pares sobreprotegim els fills, sapigueu que per treballar 'autonomia abans cal que treballem els vincles".

Aixi, amb anecdotes agredolces | amb testimonis sobre el valor de la solidaritat i el suport-iguitn bé que

em cada dia fa trobaime amb les altres mares de I'escola”, deia una mare de I'Hewsa passar molt rapid

les dues hores de trobada. Una altm@are va descobrir, en veure les precioddsastracionsde Gallardo, que no
és I'inica que es comunica amb dibuixos amb el seu fill autista. "Sempre duc amb mi una llibreta”, li deia, "a
veig que també en podria fer un llibre..."

Quan vam arribar al fnal -era I'hora de tancament de la Bibliotecaothom en volia més. "M'estranya que no
haguem parlat del futur”, va dir Bernet. "Hi pensem constantment”, responia una mare, "pero €s que també
hem de viure el present, intensament”. | de sobte, es va acaldamps. Sobre la taula, una peticié a qui calgui:
"parlem-ne més sovint". Tothom hi va estar d'acord.
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Vivencias sobre la discapacidad
en la Biblioteca Central

Cuatro ponentes hablaron de su experiencia personal

© Participaron Miguel
Gallardo, Elisabet
Pedrosa, Salvador
Bernet y Angels Ponce

M. B.

Organizado por la escuela de
educacién especial LHeura y
moderado por la periodista
Fhivia Nicolas, guionista de
TV3, tuvo lugar la mesa redon-
da “Ttu com ho vius?”, una pre-
sentacion de experiencias de
personas que viven o atienden
profesionalmente a una perso-
na discapacitada.

El acto reuni6 a Miguel Ga-
llardo, ilustrador y dibujante de
cémicos, y padre de Maria, una

nina autista; Elisabet Pedrosa,
periodista y guionista del pro-
grama radiofénico “Lofici de
viure”, y madre de una nifia,
Gina, afectada de sindrome de
Ret; Salvador Bernet, presiden-
te de la Fundacié Serveis
d'Atenci6 Tutelar y padre de
Guillem, un chico con sindro-
me de down; y Angels Ponce,
terapeuta familiar.

MAS AYUDAS

Tras explicar su experiencia, to-
dos los ponentes coincidieron
en senalar que administracio-
nesy especialistas deberian fa-
cilitar mas informacion, con el
objetivo de sentirse mas am-
parados y tomar la direccién
mdas adecuada. En este sentido,
los padres y madres de los ni-

Diarl D TERRANKG OF. 40.2009

flos discapacitados considera-
ron que atin hoy es demasiado
largo y doloroso el periplo que
deben recorrer las familias has-
ta que tienen el diagndstico.
También manifestaron la ne-
cesidad de que faltan mds pro-
fesionales, asi como mas ayu-
das para la obtencién de medi-
camentos y mds efectividad de
laley de la dependencia.

En el transcurso de las pre-
sentaciones, los participantes
hicieron un recorrido por sus
vivencias, desde que detecta-
ron las anomalias en sus hijos
pequerios hasta conocer cudl
era su patologia. También ha-
blaron de c6mo afrontaron el
diagnéstico y como sacudié la
noticia en la pareja y también
en los hermanos, si los habia,

Recull al Diari de Terrassa

La conferencia de L'Ha registr6 un lleno soluto en la Biblioteca Central. neskioi asozrecu "

en la familia y en el entorno
mads préximo. Los testimonios
de Miguel, Elisabet y Salvador
conectaron en seguida con pa-
dres y madres que se hallaban

en el auditorio de la Biblioteca
Central y que habian vivido o
vivian la misma experiencia.
Gust6 la simbologia que hizo
Salvador. “Es c6mo si hubiéra-

mos preparado un largo viaje a
una ciudad que sonidbamos y
después nos vemos obligados
a cambiar de destino. Hay que
adaptarse y aceptar”, dijo.
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Algunes imatges




