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Separats amb nens, uniu-vos!

David Cirici

Compartim mes,
pero per torns

les cues d’urgencies dels hos-
Apitals, oalavisita del pediatre,
s’hiveuen moltes més mares
que pares en companyia de les seves
criatures. Per més que fem veure que
vivim en una societat més o menys
igualitaria, les dones segueixen com-
prant laroba dels seus fills, i fan la
compra setmanal, i baixen a comprar
el pa,ireben a casa el noi que ha de
reparar la rentadora. El discurs del
repartiment equitatiu de les feines
delallar va per unabanda, pero lare-
alitat és tossudaiva per una altra.
Ladiferencia en el repartiment de
les feines familiars sol generar con-
flictes i tensions en les parelles amb
criatures. Moltes dones viuen amb
gran frustracio la falta d’implicacio
de la seva parella en aquestes feines
oenl’educacio dels nens. Per amolts
homes, en canvi, lademanda de més
responsabilitat en les feines de casa
resultairritant. Sino és ben bé la cau-
sa, és un dels simptomes que anunci-
enles desavinences de parellailes
possibles ruptures.

A temps complet

Es possible que els homes que opten
per la custodia compartida ja fossin,
quanvivien en parella, gent disposa-
da a compartir aquesta mena de tas-
ques. Vull dir que la gent que, per ra-
ons de feina, per conviccid personal
o per prescripcio medica o religiosa,
no pot posar rentadores, i no pot ni
comprar unes sabates ni portar el nen
al’oculista,jano s’embolica adema-
nar la custodia compartida. Pero la
realitat és que molts dels que hem op-
tat per aquest model, no compartiem
tant com ara aquestes feines.
Sialnen li fa mal ’orella quan és el
nostre torn, som nosaltres qui el por-
tem a urgencies. Els no separats no
fan torns, ila conseqiiencia és que son
pocs els homes que se’n van afer cua
aurgencies amb la criatura, i encara
menys els que s’afanyen a sortir una
mica més d’hora del despatx perque
ve el técnic de les rentadores a arre-
glar el tambor. No deixa de ser curi-
0s que els separats que compartim la
custodia de les criatures compartim
no només molt més, sind d’'una ma-
neratotaliabsoluta, les feines propi-
es de lavida familiar. Precisament
nosaltres, que segur que no ho fem
per acontentar ningti ni per evitar que
no decaiguilanostravida intima! Ben
mirat, no hi ha cap impediment per-
que no ho practiquin els que viuen
junts, ni que sigui per
torns, com els separats.
Tots hi guanyariem.

David Cirici
és escriptor
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La feina d'una fotografa mostra el
vincle que s'estableix entre una
mare i un fill amb paralisi cerebral

MARTA ESPAR

FOTO: ANA CALVO

T—1 1 Marcportavala
samarreta del
Barca perque,
A__lsegonsvaexplicar
lasevamare,laCarme, a
la fotografa, la seva habi-
tacié és com un museu
d’aquest equip de futbol.
L’Tvan surt ala foto vestit
amb la capa de Harry Pot-
ter, perque la seva mare,
la Merche, li hallegit tota
la saga d’aquest perso-
natge de novel-lajuvenil i
junts n’han vist totes les
pellicules. El Jofre miraa
la camera amb unarialla
dejove guapoila mare
sent que si ell és felig ella
també ho és. Sempre la
Mare: amb majuscula.
Perque les mares dels fills
amb paralisi cerebral son
extraordinaries. Ana
Calvo, fotografa indepen-
dentresident a Cornella
de Llobregat n’ésunai,
segurament per aixo, ha
sabut regalar moments de
felicitatiplenitud a tots
els models, maresifills,
que han posat per a
I’exposicio Vincles de
valor. Mares extraordina-
ries amb fills singulars,
que es va poder visitar al
setembre al Palau Robert
de Barcelonaique
s’espera que pugui ser
visitada aviat en altres
poblacions.

“Elvincle d’unié que hi
haentre unamareiunfill,
sempre tan especial, no
s’acaba mai quan el fill o la
filla té discapacitat, per-
que és constant,iles
mares es converteixen
des del primer moment
enl’altaveu del que ells no
poden expressar, inter-
pretant el seu llenguatge
tothora”, explica Calvo,
que tenia clar que no volia
fotografiar la discapacitat,

sind la historia d’amor
mare-fill i subratllar el
paper de lamare per
retre-li un homenatge.
“Hiha mares que tenen
unarelacié de simbiosi
tan forta amb els seus fills
que no saps discernir qui
és qui”, insisteix la foto-
grafa. I tenia clar que volia
que aquestes imatges, que
han estat “terapéutiques”
per als seus protagonistes
ilasevaautora, parlessin
per elles mateixes d’'un
moment ludiciemocio-
nantide la personalitat
de cadascun dels seus
protagonistes.

Laimatge del’amor

Elresultat no deixa ningti
indiferent: abracades com
les dela Manoliiel Pol
que arriben al’animao
riallades com les de la
JualiailaCleailes seves
mares,laEvailaTissa.l
és que Ana Calvo fuig del
retrat de la discapacitat.
Per aconseguir-ho, tenia
clar que els fills havien de
ser fotografiats sense cap
ajuda tecnica. Ni ferules,
ni cadires de rodes, per-
que “’objecte et fafixarla
mirada de seguidaen la
discapacitat”iella prete-
nia, en canvi, captar
“aquell moment magic en
que etsacasaiveus el teu
fill com el més bonic del
mon”.

IT'hovaaconseguir. La
Mercé Vea, mare del
Jofre, un jove amb disca-
pacitat que acudeix al
Centre de Terapia Ocupa-
cional Aspace, al Poble-
nou, assegura que va sor-
tir “molt satisfeta de la
sessid, perque mai hauria
pensat que fer una foto-
grafia pogués representar
tantes coses”. Primer,
perque vaveure el seu fill
felic. “Laimatge mostra el
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que representem tantell
per ami,com jo peraell”.
Pero també perque dilu-
eix totes les mirades que
s’han de suportar quan
unamare empeny en una
cadira de rodes un noi
adult de 30 anys amb
paralisi cerebral. El Jofre
té un 95% de discapacitat
iés molt complicat
d’aconseguir que s’estigui
tan tranquil de bracos i
sense moure’s com es veu
alaimatge (aladreta),
pero lafotografa va tenir
una curaiunadelicadesa
immensa per aconseguir
la millor imatge, explicala
Merce. S’atura ala con-
versai afegeix, amb la veu
ferma: “Ho assumeixes,
pero mai arribes a pair
per que t’hatocatatu
tenir un fill amb paralisi
cerebral”.

Feina conjunta

Aquest projecte fotografic
de’Associacid de la Para-
lisi Cerebral Aspace va
arrencar quan, ara fa qua-
tre anys, la fotografava
demanar ales maresdela
classe del seu fill Victor, a
I’escola d’educacio espe-
cial de lamateixa associa-
cio, sivolien participar-hii
deixar-se fotografiar amb
els seus fills en una actitud
Iidicaiemocionant.
Tanmateix, tal com
explica Lluis Farrés, pre-
sident de ’Associacid
Aspace, €s el primer pas
d’unanova etapa que pre-
tén encetar nous vincles i
aconseguir col-laboraci-
ons d’empreses, organit-
zacions i particulars per
tirar endavant els seus
projectes per als nensi
joves amb paralisi. “El
temps de les organitzaci-
ons de caritat ja esta supe-
rat”, assegura Farrés, pare
d’unanoia tetrapléegica de

19 anys, la Regina. “Des
d’Aspace fem unatasca
d’assistencia, perque a
Espanya avui les associa-
cionsiorganitzacions de
la societat civil encara
som les que oferim els
serveis a aquestes perso-
nes”. Farrés explica que,
en altres paisos, en canvi,
el paper de les entitats és
més aviat de control
d’aquests serveis. “Aqui
s’estan retallant les pres-
tacions, precisament ales
persones amb gran disca-
pacitat”.

Per assistirauna
escola com lad’Aspace,
els pares han de pagar uns
200 euros, tot i que I’asso-
ciacid assegura que cap
nen es queda sense aten-
cié. Troben els fons per
acollir-los i oferir-los els
serveis que necessiten. De
manera similar a altres
escoles d’educacio espe-
cial, els infantsijoves
reben una rehabilitacio
integral, alavegada que
unaatencio pedagogica
que ofereixen equips mul-
tidisciplinaris que cobrei-
xen totes les arees del seu
desenvolupament. “Cal
que lasocietat visualitzi
les necessitats de les per-
sones amb un trastorn
cronicidiscapacitant com
laparalisi cerebral iles
necessitats de les families.
Som families. I també dis-
frutem delavida”, con-
clou Farrés. s
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AMOR. Tres

de les fotos
del’Ana,

que mostren

el meravellds
vincle que hi ha
entre mares
ifills.

|
Discapacitat
En llibresicine

‘Quiet’

Marius Serra (Empfries)
Narraels primers 7 anys
devidadelfill de’autor,
Lluis Serra Pablo, alies
Llullu, que va néixer amb
una greu encefalopatia.
‘El curiés incident del gos
amitjanit’

Mark Haddon
(LaMagrana)
Christopher John Fran-
cis Boone té 15 anys i
pateix autisme. En pri-
mera persona, ens
endinsaen la seva
recerca detectivesca per
esbrinar queé ha passat
amb el Wellington,

un gos.

‘El meu peu esquerre’
Dirigida per Jim Sheri-
daniprotagonitzada per
Daniel Day-Lewis
Christy Brown, un pin-
toriescriptor irlandeés
afectat de paralisi cere-
bral, va aconseguir ven-
cer totes les barreres i
tenir un lloc ala socie-
tat, gracies ala seva
tenacitati al suport de
la seva mare.

|
Paralisi cerebral
Recursos

Definici6

Esun grup de trastorns
del desenvolupament de
moviment i postura, atri-
buits a alteracions no
progressives, produides
durant el desenvolupa-
ment cerebral del fetus o
del nen. Normalment el
trastorn motor dela
paralisi cerebral va
acompanyat d’alteraci-
ons sensorials, cogniti-
ves, de comunicacio, de
percepcidide conducta.
També es presenten,

en general, crisis epilép-
tiques i, de manera
secundaria, apareixen
deformitats musculo-
esquelétiques.
Epidemiologia

A Catalunya, actualment,
hi ha15.400 persones
amb paralisi cerebral.
Entre 21 2,5 nous casos
per cada 1.000 nounats
vius. De 12 a 64 per cada
1.000 en prematurs.
Mésinformacié
webfacil.tinet.org/fepccat
www.aspace.cat
www.dincat.cat
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