VIVENCIAS CON NUESTRO HIJO CIEGO

Puy ARRAIZA / Vlenancio ARMENDARIZ
Padres

1. Primeros anos de vida
1.1. Inserso

La respuesta de Xabier a la estimulacién fue muy satisfactoria. Disfrutaba
con los ejercicios que haciamos con la colchoneta, los cascabeles... Siempre ha
sido muy alegre y esto nos animaba en nuestro empefio en proporcionarle el es-
timulo que necesitaba en estos primeros meses de vida que creemos nos ayudo
mucho a todos: a Xabier, que enseguida comenzé a gatear y a los 11 meses ya
caminaba solo, y a nosotros, que conseguiamos olvidarnos un poco de los trata-
mientos, tensiones y nervios que viviamos durante los ingresos hospitalarios.

1.2. Guarderia municipal de Baranain

Cuando tenia dos afios la psicéloga que le atendia en el INSERSO nos ha-
blé de la posibilidad de llevarlo a una guarderia porque estar con otros nifios
también le serviria de estimulo. A pesar de que seguia con los tratamientos de
quimioterapia, su médico nos aconsejo que, mientras fuera posible, siguiera en
la guarderia. Alli, con mas nifios estaba muy bien y a nosotros eso nos tranqui-
lizaba. Nos daba sensacién de normalidad.

2. Escolarizacion
2.1. Colegio publico "Los Sauces” de Baranain

La decision de elegir este colegio para Xabier la tomamos aconsejados por el
CREENA donde nos animaron para matricular a Xabier en el centro de la En-
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sefianza Publica que por zona le correspondia. Sabiamos que no iba a ser facil
pues el colegio no tenia experiencia alguna con alumnos ciegos o deficientes vi-
suales, pero tenia un proyecto educativo que nos gustaba, contaba con recursos
y sobretodo estaba cerca de casa, dato que consideramos fundamental para po-
der integrar al nifio en su entorno. Nunca olvidaremos la primera reunién que
mantuvimos con el personal del colegio. Tanto el profesorado del colegio como
nosotros, sus padres, teniamos buena disposicion y ganas de trabajar pero tam-
bién estabamos llenos de dudas... Por parte del colegio se preguntaban como
iba a llevar un nifo ciego el dia a dia del colegio, con horarios mas prolongados,
nifios pequerios que se mueven de aca para alld todo el dia, como se iban a im-
partir determinadas asignaturas y ponian muy en duda las capacidades del nifio
para adaptarse, ademds consideraban muy dificil coordinar a todas las personas
que iban a intervenir en el proceso educativo de Xabier. La profesora que iba a
tener a Xabier en su clase en septiembre pasé todo el verano agobiada, nos lo
dijo ella misma, pensando que en septiembre iba a tener a un alumno ciego en
su clase. “(Qué voy a hacer con éI?” decia.

Nosotros tenfamos una gran confianza en nuestro hijo. Nos lo habia de-
mostrado en muchas ocasiones. Era muy receptivo, aprendia rapido, se adapta-
ba a nuevas situaciones, a nuevas personas... Nosotros queriamos contar todo
eso pero nos ponian una cara de incredulidad (esa cara la hemos visto después
muchas veces) que al fin nos hicieron dudar. jEstariamos equivocados?

El responsable del CREENA vy el técnico de la ONCE que habia seguido el
proceso de Xabier en la guarderia nos trasmitieron tranquilidad, ellos si sabfan
la respuesta a muchas de nuestras preguntas. Fundamentalmente la respuesta
era: darle confianza y tiempo, y Xabier demostrara de lo que es capaz.

Y ocurri6 exactamente eso. Xabier demostré de lo que era capaz: se adapt6
perfectamente y a partir de ahi, en lineas generales, todo el proceso educativo
de Xabier se ha desarrollado perfectamente.

Hemos dicho que nunca olvidaremos la primera reunion en el colegio y
tampoco olvidaremos los primeros carnavales que en el colegio de “Los Sauces”
se celebra con una gran fiesta. Todos los nifios de la clase se disfrazaron de paya-
sos. Xabier bajo al patio de la mano de dos compafieros, nos costé un rato loca-
lizarle entre tanto niflo, y yo, su madre, no podia aguantar las ldgrimas pues vi
a nuestro hijo completamente integrado, era un nifio al que no le ayudaba su
madre o su padre o su tia o su primo, era un nifio con sus amigos pasandolo es-
tupendamente. Tenia tres afios y hasta entonces no lo habia podido vivir.

El colegio “Los Sauces” nos dio muchas mas satisfacciones. Su primera pro-
fesora, la del agobio veraniego, con la que estuvo la etapa de Educacion Infantil
supo integrar a Xabier en el aula, le motivé, le cuidd, en resumen lo hizo tan bien
que si hubiéramos podido elegir no acertamos mas, la profesora de apoyo que le
ensefio braille, entre otras cosas, fue una profesional como la copa de un pino.
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2.2. Instituto de Baranain

Al cambiar de centro se vuelve a repetir todo el proceso: dudas, miedos, re-
ticencias... Miedo a que le ocurra algo, es un nuevo espacio para él. Miedo a los
alumnos problematicos, que se metan con é€l, le hagan dafio... Miedo a que pro-
fesores le ignoren, el tutor no tiene tanta presencia fisica en el aula... Miedo a
que se sienta solo, los alumnos del colegio se dispersan, se mezclan con los de
otros colegios... Pero nosotros teniamos mucha confianza en él, era un mucha-
cho responsable y ya tenia 13 afos.

La acogida en el Instituto de Barafiain por parte del Tutor, Jefe de estudios,
Director y Orientadora... fue muy buena. La experiencia en el colegio los Sauces
nos ayudaba a todos, pero la edad de los alumnos no era la misma. El resto del
profesorado no tuvo contacto con nosotros. Seguro que la idea de tener un alum-
no ciego no les hacia nada felices. A los quince dias de clase tuvimos un susto:
otros alumnos mayores lo tiraron, sin intencién de hacerlo, por las escaleras y bajo
rodando hasta la entrada. No le paso nada, solo fue eso, un susto. Después de este
incidente, el primer curso de la ESO se desarroll6 bien. Nos tranquilizamos.

En el instituto echamos en falta un poco de solidaridad por parte de los
alumnos en general. A Xabier, a pesar de que lo conocen todos en el instituto,
cuando necesita ayuda, solo le echan una mano sus amigos mas cercanos. Los
demas no se plantean el ayudar, ni consideran esa posibilidad. Quiza ni ellos
mismos saben lo util que puede ser su ayuda.

Pero como de todo hay que intentar sacar algo positivo, pensamos que el
instituto es una copia, en reducido, de lo que ocurre en la sociedad y esto nos va
sirviendo a todos de entrenamiento.

Contando cosas mas positivas os contaremos que, a nivel académico, en el
instituto Xabier literalmente despegé. Tanto él como nosotros valoramos en su
justa medida cudles eran sus capacidades intelectuales, que en su caso son mu-
chas. Eso indudablemente ayuda a la integracion dentro del aula y del Instituto.
El verano pasado, gracias a su buen expediente y a pesar de competir con otros
alumnos muy brillantes que no tenian ninguna minusvalia, obtuvo una beca del
Gobierno de Navarra para realizar un curso de Inmersion Lingiiistica en Inglés.

En la actualidad esta en 2° curso de la ESO y todo, lo bueno y lo malo, si-
gue la misma trayectoria.

En todo el proceso educativo de Xabier hemos tenido el apoyo del CREENA
y de la ONCE. Es importante tener profesionales que nos respaldan y que co-
nocen mejor que nosotros las dificultades con las que nos vamos a encontrar y
que nos ayudan a resolverlas.

A nosotros nos ha servido de mucho, pero Xabier es un alumno excepcio-
nal, nosotros solo tenemos un hijo y le hemos dado todos los recursos que ha
necesitado.
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Hay casos en que se necesita un apoyo mas especifico y mas cercano. En esos
casos, creemos que si no hay una buena coordinacién entre el CREENA, los cen-
tros y los padres, no se llegan a resolver los problemas y estos se van agravando.

Los padres tenemos que estar atentos de lo que pasa con los hijos. Presionar
a quien alga falta cuando se detecta algin problema. A veces es incomodo y nos
hace sentir mal ser tan pesados, pero es nuestra obligacién.

3. Ocio y tiempo libre

Nosotros le hemos dado siempre una gran importancia a su tiempo libre,
fomentando las relaciones con otros chicos-as de su edad.

A pesar de ser bastante popular entre los chavales de su edad, Xabier tiene po-
cos amigos, los mds incondicionales han crecido con él y lo aceptan, pero es bas-
tante sacrificado estar pendiente de una persona ciega y con catorce afios todavia
mas. Para poder relacionarse con ellos hay que tener unas habilidades minimas
pues, en caso contrario, los posibles comparfieros de juego se aburren y se van.

Lo tnico que podemos hacer los padres para evitar esto es ayudarle a tener
esas habilidades.

3.1. La musica

La musica le ha acompafiado a Xabier desde que nacié y nos ha dado mu-
chas alegrias... Desde que supimos que Xabier se quedaria ciego le dimos mas
importancia. Apenas sabia hablar y ya reconocia las piezas mas conocidas de
musica clasica. Cuando tenia 5 afios comenz6 a ir a la escuela de musica “Luis
Morondo” de Baranain.

Alli estudi6 clarinete y form¢ parte de la Banda Txiki de Barafiain. Poste-
riormente en este mismo centro realizé estudios de piano y, dado el buen nivel
que alcanzé, se presentd a las pruebas de acceso al conservatorio “Pablo Sarasa-
te” donde en la actualidad cursa 1° curso de piano de Grado Medio.

Sabemos que realizar una carrera musical es un camino muy duro, hay que
dedicarle mucho tiempo, pero de momento le compensa, disfruta mucho con
ella, tiene interés, sensibilidad y una intuicién especial.

Los domingos y en las celebraciones especiales toca en la iglesia del pueblo,
elige la musica para las obras de teatro que hacemos y para las marionetas. Vive
la musica.

Por todo eso nosotros le apoyamos poniendo todos los medios que necesita,
como por ejemplo tener una profesora particular de solfeo en braille.

Ademds puede ser una salida profesional, cara al futuro y eso también es
muy importante para €él.
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3.2. Juegos

Es muy dificil encontrar un juego para un nifio ciego. Puedes ir a cualquier
centro comercial o una macro tienda de juguetes en plena temporada navidefia
y salir con las manos vacias... Las sensaciones son multiples. Lo primero que
piensas es jcomo es posible que no haya nada para €é1? Volveré otro dia... y vuel-
ves otro dia y muchos dias mads y siempre sales con la sensacién de que has per-
dido un tiempo precioso, para nada.

Encontrar una simple mochila, para el colegio, en la que entren los volumi-
nosos libros en braille que €l utiliza ya es muy dificil.

A veces comprabamos juegos que por las explicaciones de la caja parecia que
podian servir y luego no era asi. Asi es que empezamos a adaptar juegos.

A lo largo de su vida y sobre todo desde que aprendi6 a leer braille hemos
adaptado infinidad de juegos que estaban en el mercado: la Oca, el Virus Ome-
ga, el juego de Osasuna, el Comecocos, Locuras, la Patata Caliente, el juego de
los barcos, adivinanzas, rompecabezas, puzzles, etc.

Todo lleva su trabajo: buscar el juego, comprarlo, adaptarlo, probarlo, ense-
far a utilizarlo... y por fin... jugar.

Ademias tenia los juegos ya adaptados por la ONCE: el parchis, ajedrez, las
damas, tres en raya y las cartas. Con las cartas le ensefiamos a jugar a muchos
juegos: al cucu, el ordn, los seises, el porrazo, el siete y medio, la brisca, el
mus... Este dltimo le permite seguir las partidas los domingos en el bar del pue-
blo, Izco, y también los campeonatos de mus en los que dentro de unos afios
también €l podra participar.

3.3. Deportes

La vida de una persona ciega es generalmente muy sedentaria. Para nosotros
otra preocupacién mas es que haga deporte. Al resto de nifios, con las carreras
que hacen detras de un balén en él transcurro del recreo, ya le basta.

Asi es que le llevamos a nadar y al polideportivo de Barafiain. Ademas le
compramos un tdndem, que no utiliza demasiado pues depende de encontrar
un voluntario para manejar la parte delantera del vehiculo, y también formo
parte del equipo de judo infantil de Navarra de la ONCE. De esta forma pro-
curamos crear el hdbito del deporte en su vida.

Todo eso nos exige pensar en la actividad mas adecuada, hablar con las per-
sonas que la van a desarrollar, hacer un seguimiento: si cumplen el objetivo o
estamos perdiendo el tiempo... Y sobretodo ser disciplinados y no saltarnos las
actividades aunque nos dé mucha pereza, estemos en el pueblo o tengamos al-
guna de las mil excusas que siempre hay.

Created using
easyPDF Printer

i image

Click here to pur icense


http://www.pdfonline.com/easypdf/?gad=CLjUiqcCEgjbNejkqKEugRjG27j-AyCw_-AP

424 PUY ARRAIZA / VENANCIO ARMENDARIZ

3.4. El entorno: Barandin e Izco

Vivimos en Baranain que es un pueblo grande, pero pueblo, y creemos que
mas acogedor de lo que seria cualquier barrio de Pamplona. En Barandin la gente
del entorno se conoce ya que los chicos-as se mueven en un espacio limitado y eso
favorece para coincidir en distintas actividades: instituto, escuela de musica, parro-
quia, clases particulares, piscina, polideportivo, centro juvenil, fiestas en verano...

Para cualquier persona, el ambiente que hay en un pueblo es mas acogedor.
Si el pueblo es pequefio es casi como una gran familia. Para una persona con al-
guna discapacidad, que es mds vulnerable, mas todavia.

Esto ocurre en Izco, nuestro pueblo. A Xabier, cuando tiene tiempo libre, donde
més le gusta estar es en [zco. Alli siempre hay alguien disponible para jugar, pasear,
merendar, ver una pelicula, nadar en la piscina en verano o simplemente hablar.

Alli no hay pandillas de chicos. En Izco hay solo una pandilla: todos los chi-
cos-as. El pueblo es muy pequefio y no hay posibilidad de hacer pandillas por
edades, es una ventaja: nadie se queda fuera. Para Xabier es perfecto. Si el pue-
blo fuese mas grande seria mas complicado, si no estdn los de tu edad, ya no tie-
nes plan. Los mayores pasan de ti y los pequefios no te conocen.

Cualquier nifio que vaya a Izco puede integrarse en el grupo, en las meren-
dolas, en los juegos del frontén, en los paseos... Los demds les reciben encanta-
dos, asi hay mas ambiente.

Este es el unico sitio en que Xabier se va con los chicos-as y puede pasar la
tarde entera sin que nosotros estemos presentes. Vienen a buscar los bocatas
para cenar y se vuelven a ir.

Esto se puede hacer en un pueblo pequefio en el que los espacios por los
que se mueven son bastante limitados y en los que siempre hay algin adulto
cerca. A pesar de todo a veces voy a ver donde andan. No puedo evitarlo. Es
mads, no sé si tengo que evitarlo.

Existe una Sociedad Recreativa que lleva a cabo diversas actividades en las que
€l participa de forma muy activa: taller de teatro, marionetas, campeonato de par-
chis, el dia de la tortilla, carnaval, ronda y cena para jévenes y mayores, cena los sa-
bados, fiestas de verano, fiestas de San Martin en invierno, edicién de una revista...

Algunas de estas actividades las hemos iniciado y fomentado nosotros. Al
principio sonaba un poco raro hacer este tipo de actividades en un pueblo tan
pequenio. Pero también habia gente muy receptiva y con ganas de colaborar y el
resultado esta siendo muy satisfactorio para todos.

3.5. Viajes

Cuando existe posibilidad de realizar una nueva actividad siempre tenemos
en cuenta si Xabier la puede realizar y qué le va a aportar.
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En el caso de los viajes nos preguntamos jqué le aporta a una persona ciega
hacer un viaje a Paris? ;Ir a Eurodisney o no ir? Nosotros lo tenemos muy claro:
hay que facilitarle experiencias.

Antes de realizar un viaje le hemos ensefiado a confeccionarse una guia de
lo que va a visitar. Busca la informacion en Internet o en la Enciclopedia Encarta
que es compatible con el Jaws, un programa sonoro, que lee literalmente lo que
aparece en la pantalla del ordenador. Una vez seleccionada la informacién que
le interesa, lo copia en un doc. Word y lo envia por correo electrénico a la
ONCE, que lo imprime en braille y nos lo envia.

Cuando lo recibe, lo lee con mucho interés. Procuramos hacer viajes pro-
gramados y con guia, de forma que con sus explicaciones, que Xabier sigue aten-
tamente, y la documentacién que lleva, al final del viaje ha aprendido muchas
cosas del sitio que visita y ademads lo ha disfrutado.

Por ejemplo en Paris no ve la Torre Eiffel pero /a vive, es decir antes de su-
bir tocamos fisicamente cada una de las patas, los hierros... comprobamos la
distancia que hay entre ellas, donde estan los ascensores, subimos, se detiene en
el primer piso, seguimos al 2° piso, salimos a la terraza, le da el aire en la cara,
el guia explica la historia de la torre, todo lo que se ve de alli... decidimos bajar
andando, cuenta los escalones y comprueba lo alta que es la torre.

Nunca olvidaremos la ilusién que le hizo visitar la Opera de Paris, mas to-
davia, cuando unos dias antes habiamos estado en Madrid en un curso de sol-
feo en Braille y aprovechamos para ir a ver el musical £/ Fantasma de la Opera,
que se representaba esos dias.

En esta ocasién que estuvimos en Madrid en el curso de solfeo por la tarde
fuimos al centro de Madrid en metro con otros nifios ciegos y uno de ellos al
bajar las escaleras del metro, pregunté: “jEl metro va por debajo de la ciudad?”
Nunca se habfa montado en metro y nadie se lo habia explicado. Sencillamente
se da por supuesto que lo sabe.

Cuantas mas experiencias tenga, mejor. En un viaje surgen tantas cosas dis-
tintas a las que ocurren en el dia a dia que es un aprendizaje continuo y, para las
personas ciegas, quizd mas.

3.6. La informatica

Xabier sabe utilizar un procesador de texto, navegar por internet, enviar co-
rreos electronicos y utilizar el Braille-Speak.

Cuando iba al colegio no necesitaba nada de esto, pero nosotros éramos
conscientes de que el mundo de la informdtica podia serle de gran ayuda.

Cuando tenia 9 afios en el colegio empezo a conocer el teclado. En verano
lo enviamos a clases de mecanografia. Durante el curso siguiente fue a clases ex-
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traescolares de informatica, alli un dia al mes podian llevar juegos. El problema
es que para personas ciegas hay pocos juegos y muy complicados, asi es que nos
pusimos manos a la obra e inventamos varios juegos de ordenador, muy senci-
llos, pero que en su momento sirvieron para hacerle pasar muchos ratos diverti-
dos y, sobre todo, para aprender jugando, como todos los demas.

Ahora que ha llegado el momento de introducir el Braille-Speak y manejar
el ordenador para estudiar ya esta preparado. Aunque en informatica siempre
queda mucho por aprender.

4. La autonomia personal

Este si que es un proceso largo y también dificil de conseguir.

Hemos pasado por etapas en las que hemos puesto mucha ilusién y entu-
siasmo y por otras en que nos acomodédbamos. Es mas sencillo hacer las cosas
que ensefiar a hacerlas, sin duda alguna.

Hoy podemos decir que Xabier en casa es auténomo: se ducha y se asea solo,
hace su cama, recoge sus cosas, se prepara el desayuno, come de todo y con poca
ayuda, organiza sus libros, su mochila, el material deportivo y, cuando sale de
campamento, los monitores nos trasmiten que se arregla bastante bien.

Lo dificil es salir de casa solo; ahora lo hace y va a bastantes sitios, siempre
que no tenga que cruzar la calle. Nuestra calle es peatonal y puede hacer mu-
chas actividades (clases, visitas a amigos o familiares que viven cerca, pequefas
compras...) sin necesidad de cruzar ninguna calle.

Sabemos que ha llegado el momento, que tiene que hacerlo, pero todavia
no estamos preparados ni €1, ni nosotros sus padres. No sabemos cudndo va a
llegar ese momento teniendo en cuenta el trafico que hay y como se comportan
los conductores. Es nuestra asignatura pendiente, tiene catorce afios, la excusa
es que no conocemos a ninguna persona ciega que a esa edad vaya o haya ido
sola por la calle, pero el tiempo pasa rapido y tenemos que dar ese paso.

5. Los padres

Desde el mismo momento en que los médicos diagnosticaron la enferme-
dad y conocimos las consecuencias que iba a tener, la vida cambié para los tres.
Se necesita mucha energia, olvidarse de lamentaciones y ponerse a trabajar.

No podiamos imaginarnos la cantidad de trabajo que este hijo nos iba a dar.
Y no es una queja, es una realidad. {Cuéntas horas hemos pasado ensefiandole a
gatear, a andar, a masticar, a jugar, a leer, a vestirse, a asearse, a hacer la cama, a
utilizar un microondas, un ordenador, un teléfono, una calculadora, a organizar-
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se, preparar juegos, material para viajar, para las obras de teatro! Tiempo dedica-
do a hablar con médicos, profesores de colegio, instituto, musica, conservatorio,
jefes de estudio, directores, conserjes, coordinadores, orientadores, monitores,
transcriptores a braille, técnicos de la ONCE, jefes de servicio, delegados, bi-
bliotecarios, animadores, amigos de un dia, y amigos de verdad, responsables,
catequistas, y hasta curas. Hasta para hacer la Primera Comunion es necesario
tener reuniones, ademads de las que tienen el resto de los padres, claro.

Cada vez que Xabier va a emprender una actividad hay que tener varias reu-
niones para que pueda realizarla. En algunas ocasiones hemos pensado que era
mejor dejarlo y no hacerla, pero al final siempre acabamos valorando el benefi-
cio que le va a aportar a Xabier y hacemos todo lo que haya que hacer para que
tenga acceso a lo mismo que tienen los demads.

Toda esta actividad creemos que nos ha enriquecido como personas. Nues-
tra vida antes era mucho mas sencilla. Nunca nos habiamos tenido que enfrentar
a un problema tan serio, ni habiamos tenido un reto tan dificil. Ahora valora-
mos cosas distintas a las de antes. Hemos trabajado de la mano de los profesio-
nales que nos han rodeado y hemos aprendido un poco de cada uno de ellos.
Ahora sabemos como estimular a un nifio ciego, sabemos braille, somos exper-
tos en manualidades, con tanta reunién también hemos mejorado nuestras ha-
bilidades sociales, hemos sido animadores en fiestas infantiles, directores de teatro,
guias en los viajes, también sabemos manejar el baston y a buscar referencias
para desplazamientos cortos... y con la aficion que tiene Xabier por la musica,
al final también entenderemos de Gpera.

A nosotros, como pareja, tener un hijo ciego nos ha unido. Nuestro plantea-
miento de vida y futuro es muy parecido, nos importan las mismas cosas: nues-
tro hijo, nuestra salud, nuestros padres, nuestro trabajo y lo demas... Antes de
Xabier, éramos mas jovenes y tenfamos otras prioridades. Es como si Xabier pu-
siera las cosas en su sitio.

Quiza no fue él, quiza ocurre con todos los hijos.

Ahora cuando uno de nosotros tiene una preocupacién con relacion a él, de
su salud, de sus amigos, del instituto... se lo cuenta a las personas que estdn mas
cercay a los profesionales que te pueden ayudar, pero nadie entiende tu preocu-
pacion tan bien como tu pareja. Cuando hablamos de él, nos entendemos per-
fectamente sin grandes explicaciones. Aunque en el dia a dia esté yo mads tiem-
po con él, yo sé que su padre me entiende. Cuando hablamos con otras
personas no tenemos esa sensacion. Eso no quiere decir que siempre tengamos
la misma opinién. Pero desde luego es la que maés cuenta, la que mas aporta, la
que mejor le conoce.

Muchas personas nos preguntan: jHay esperanzas de que Xabier vea algin
dia? ;Os ha costado mucho asumir la ceguera? ;El os pregunta qué veis? ;Pregun-
ta por qué €l es ciego y los demas no?
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Pues no, no hablamos nada de eso: él no pregunta ninguna de esas cosas por
que las ha sabido siempre. Nosotros no sé si hemos asumido la ceguera, senci-
llamente vivimos con ella y no tenemos tiempo, literalmente hablando, para
pensar en eso. El tiempo lo empleamos aprendiendo el recorrido mas facil para
ir solo al instituto, a clase de inglés..., comprobando que tiene el material que
necesita, valorando la necesidad o no de que lleve un teléfono mévil, organizan-
do con €l su tiempo para no descuidar los estudios y los amigos, adelantdndo-
nos en lo posible a los problemas, estando disponible para lo que necesite y des-
pués darle vueltas si es lo correcto o si ya tenemos que empezar a estar menos
disponibles, hablar mucho con él y sobretodo escucharle.

Escuchando sabemos qué pasa en clase, con quién estd, qué necesita, qué
pasa en los recreos... Compartimos con €l tantas cosas, es maravilloso como hijo
y como persona nos ensefia muchas cosas. Las personas que conviven con él nos
cuentan que es carifioso, respetuoso, reflexivo, positivo... Todo esto nos llena de
orgullo. jOjala tenga suerte en la vida!

Para finalizar nos gustaria contar el sentimiento que nos trasmitieron hace
afos, cuando Xabier era muy pequefio, dos madres que tienen hijos con proble-
mas visuales muy serios y que, siendo mayores que Xabier, su experiencia nos
servia para conocer de antemano las dificultades con que nos ibamos a encon-
trar.

Una de ellas nos dijo: “Tienen que vivir continuamente superando barreras,
y no solo fisicas, en un mundo que estd preparado para ver. Las muestras de so-
lidaridad con ellos serédn casi excepcionales. Para vuestro hijo va a ser muy duro
y vosotros lo vais a ver cada dia”.

La otra nos dijo: “Encontraran amigos, compafieros, personas de su entor-
no que les ayudardn, pero sobre todo encontrardn personas que hoy les hacen
caso, sienten curiosidad por saber cémo viven, como se las arreglan para hacer
todo lo que hacen, pero mafiana pasan de ellos, les olvidan y ellos no pueden
permitirse pasar de nadie, ni olvidar a nadie. Nuestros hijos ciegos tienen que
estar siempre atentos, de buen humor, estar disponibles... y aceptar de buen
grado el estado de animo de los demas. Nos necesitan a todos demasiado”.

Las dos tenian muchisima razén; es injusto pero es asi.

Created using

easyPDF Printer

Click here to purchase g license to remove aue



http://www.pdfonline.com/easypdf/?gad=CLjUiqcCEgjbNejkqKEugRjG27j-AyCw_-AP

