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Una mirada a la vida
de la Mariona: luita,

amor i resiliencia

quest és el relat dun angel que la vida m'ha

posat en el cami i que per a mi ha estat el mi-

llor regal. Es la historia de la Mariona de Paco,
una adolescent de 15 anys que vol ser felic com tots els
nensinenes del mon.

Es una nena dolca, intelligent, molt sentida i, so-
bretot, bona persona. Perd des del moment de néixer
1i va tocar conviure amb la sindrome de Prader-Willi,
una malaltia minoritaria que afecta un de cada quinze
mil nens i nenes a Catalunya, segons dades de 'Orpha-
net (www.orpha.net). Aquesta sindrome és una altera-
ci6 genética que afecta 'hipotalem i provoca diverses
anomalies com la gana constant, defectes de parla, de
son, poc to muscular, algun grau dautisme, entre al-
tres problemes fisics, mentals i conductualsi, en el cas
de la Mariona, problemes a la columna vertebral.

La trobada de la Mariona amb la meva mascota, en
Maxi, va ser magica. Em va ajudar a entendre l'empatia
dels gossos cap als nens i nenes com ella perque els
ajuda a expressar les seves emocions.

La Mariona té una familia forta, unida i valenta. Té
una germana bessona, la Martina. El pare, la mare i la
tata Conxi, la seva tieta, imprescindible. Al cap de pocs
dies del seu naixement, els seus pares, Pere de Paco i
Carme Lépez, es van adonar que la vida havia seguit
per a ells un cami que no havien planificat.

Va fer 'infantil i primaria a 'Enxaneta, de Mataro,
una escola inclusiva que atenia la seva discapacitat. Té
un bon record dels primers vetlladors que hi va trobar:
en Xavier Casals, després la Marisa, en Gerard i altres.
“M’agradava molt anar a lescola perque hi aprenia
moltes coses; llengua, medi ambient, matematiques,
educacié fisica, musica i m'agrada molt la bateria”, diu
la Mariona, encara que es queixa perqué en els darrers
cursos els seus companys ja no la tractaven igual. El
seu pare afegeix: “Lescola inclusiva és molt interes-
sant quan hi ha una discapacitat, pero hi ha d’haver
pressupost i professionalitat. Sino el projecte no reix”.
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Ara, aquest és el segon curs que va a l'escola publi-
ca deducacié especial “Les Aiglies”, un centre comar-
cal que atén uns 130 alumnes dels 3 als 20 anys. Alla
es troba amb iguals i se sent millor. Fan un programa
de transici6 a la vida adulta. La Mariona té un conill
a casa i gaudeix den Maxi. Va al logopeda i fa classes
de zooterapia com una intervencié terapéutica amb la
colaboraci6 dels gossos per millorar qualitat de vida i
la salut de les persones amb problemes fisics, psicolo-
gics, socials 0 emocionals.

La Carme diu que la Mariona li explica sovint que
els nens que no sén de Pescola no 'acaben dentendre.
“El problema no son els nens, és la societat. La gent
sembla que tingui por d'acostar-se als menuts que tin-
guin alguna discapacitat. I la discapacitat no sencoma-
na. Per aixo a totes les escoles s’hauria densenyar més
valors”. La conversa amb ella és llarga i enriquidora.
Em fa notar que, a vegades, l'expressi6 dels adults amb
els nens o nenes discapacitats és lletja.

I que la societat no veu la realitat daquestes perso-
nes. “Si no tens ningll a prop que passa per una situ-
acié aixi no te n'adones”, continua. I és cert que des-
coneixem que aquests nens i nenes discapacitats son
molts generosos, nobles i espléndids. La familia de Pa-
co-Lépez forma part de PAssociacié Prader-Willi Cata-
lunya, que estan organitzant per a la tardor una reunié
de germans de nens i nenes que tenen la malaltia com
a terapia per enfortir els vincles familiars. L'associacié
és membre de I'Organitzacié Europea de Malalties Mi-
noritaries (EURORDIS).

El papa en el seu missatge amb motiu de la Prime-
ra Jornada Mundial dels Infants, destaca que ells sén
l'alegria de la humanitat. I també recorda les paraules
de Jests, “Jo faig noves totes les coses”, amb les quals
Francesc convida a ser agils com els infants, discapaci-
tats o no, que volen comprendre les novetats que hi ha
al seu voltant i comprometre’s amb una societat més
fraterna i amb més valors. |




