SUBIENDO UN PELDANIO CADA DIA EN LA
ESCALERA DE LA VIDA...
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5 de febrero de 2019

SUBIENDO UN PELDANIO CADA DA EN LA ESCALARA DE LA VIDA...

Josefina y David son un joven matrimonio con dos hijos: Pepe. de 10 afios, con enormes ojos y
tierna sonrisa, Y en polobras de su madre, un nifo ‘igual pero diferente’, y Vicky, de 8 afos,
caufivadora por su simpatia, su expresiva mirada y sus lindos firdbuzones rubios.

Pero «onde estd la diferencia de Peper Duronfe su gesfacion y nacimiento ocurrieron
imporfanfes complicaciones cuya consecuencia es una grave lesion neurolégica que le ha
arrebafado la vision, el contfrol sobre el movimiento de su cuerpo, el lenguaje verbdl, la
capacidad de comprender y el correcto funcionamiento de varios de sus drganos y sistemas
corporales. Pepe tiene Pardlisis Cerebral.

“tl recuerdo de los 6 primeros meses de su Vida todavia nos duele. no queriamos vivir esto.
Pasamos dos meses en la UCI neonatal, pero estabomos convencidos que, aunque hubiera
que esperar mucho fiempo, cuando llegase la hora de dbandonar el hospital soldriamos, como
los ofros podres, con nuesfro nifio bien. Nos ogarrdbomos a un clavo ardiendo. Sélo
queriomos un nifio a quien ensefiar a leer y escribir, capaz de correr y con el que poder

J'ugar.'
“Pero nos dieron de alta Y volviamos al hospital cada dia, se puede decir que viviamos dlli
mas que en nuestra propia casa. No teniamos vida: a los 830 ya estdbarmos en consultos,

sesiones de rehabilitacion, terapios por la tarde (piscina, caballo), Y dedicdbarmos 6 horas diarios
para conseguir que el nino comiera lo necesario.”

"Pensdbormos ¢qué hemos hecho malk, @ quién hemos hecho dano?, s esto un castigor.. e
infentdabomos buscar un culpdble de todo lo que esfaba pasando. Y desedbomos que ocurriera
clgo que nos librara de esta situacion. No lo podiamos asumir, pero lo teniamos que oceptar
porque es nuestro hijo”
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"Afortunadamente hermos encontrado por el camino muchos profesionales que nos apoyoban,
implicados, cercanos, que nos cuidobon a nosofros fambién y que nos animaban. iHemos
conocido mucha gente maravillosal

ven

e-V

‘fue muy dificil tornar la decision del sequndo embarazo. Y esos meses, muy duros.
Necesitdbamos escuchar su latido y sentir que la nifa estaba viva. Tombién en esfo nos
apoyaron Yy nos doban focilidades para fodo lo que pudiéramos necesitar.”
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“Al morgen de la familia (en la que unos y otros han encgjodo de formas muy diferentes la
realidad de Pepe). hemos encontrado dos apoyos fundamentales’

"A los 6 meses conocimos al Dr. Luis Alegjara, y todo empezé a cambiar: no sdlo por el modo
como nos informaba, con realismo y con empatia, sino que los cosos dentfro del hospital se
volvieron mds fdciles y estaban mds ordenadas, y empezamos a senfir que podiamos fomar
decisiones sobre nuestro hij.”

'Y a los a2 afos Pepe enfro en el Colegio de Educacion Especial de la Asociacion ATENPACE,
esto nos liberd de una gran corga. Aqui €l fiene todo lo que necesita para desarrollor sus
capacidodes de aprendizaje y para su rehabilifacion. Desde entonces, por fin hemos descansado
en gran parte y por fin hemos sido capaces de enfrentar nuestra realidod”

"Ahora ponemos nuestros energias en algo mucho mds importante: vivir como la familia
que queremos ser. Estar juntos es nuestro pilar

“Llevarmos nuestro ritmo, disfrutamos cuando estamos juntos, compartimos nuestro dia a
dia atendiendo los necesidades de fodos, nos vamos de vacaciones sin sentirnos culpables por
no estimulor a Pepe porque la terapia ideal para €l y para nosotfros, es nuestra propia vida
como familia unida que busca la felicidod”
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‘i’l ATENPACE — Asociacién para la ayuda a la atencién

i
atenpace a personas con Paralisis Cerebral. www.atenpace.org/
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http://www.atenpace.org/

