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FAMILIA ETA IRAKASLEENTZAKO ORIENTAZIO KAIERA

“ANA ETA ERREINU IKUSEZINEKO BETAURREKOAK” IPUINA gaixotasun arraroei,
desberdintasunaren aberastasunari eta berdinen arteko elkarbizitzari buruz kon-
tzientziatzeko sortu da. Bere helburua gaixotasun arraroak edo ezohikoak dituzten
umeek eskolan bizi dutena hobeto ulertzea eta ume guztien arteko laguntasuna
etatratu ona bultzatzea da. Umeek elkar ezagutu eta begiekin ikusi ezin dena ikus-
ten dutenean, “erreinu ikusezina” ikusten dutenean hain zuzen, beraiek dituzten
kezkak eta beharrak besteengan ere ikusten dituzte, enpatizatu eta elkarrekin ha-
rremanetan jartzeko gaitasuna dute eta bata bestearengandik ikasten dute.

Ipuin honen aprobetxamendu didaktikoa errazteko FAMILIA ETA IRAKASLEENTZA-
KO ORIENTAZIO KAIERA egin dugu Nafarroako Unibertsitate Publikoko Hezkuntza
Holistiko eta Inklusiboko Ikerketa Taldeko kideok (EDHO.I). Material honek ipuina
irakurri ondoren gogoeta bultzatzeko egin daitezkeen zenbait galdera eta ariketa
eskaintzen ditu, sei ataletan banatuta lelo hauei lotuta: Lagun arraroak ez, gai-
xotasun arraroak. Martetarrak ez, ezta ikusezinak ere. Hezkuntzarako eskubidea.
Berdinen arteko tratu ona. Ikasi beharreko indarguneak eta “Funtsezkoa ikusezina
da begientzat”.

“IKUSEZINA IKUSTEKO BETAURREKOAK” izeneko Lehen Hezkuntzarako PROPO-
SAMEN DIDAKTIKOA ere landu dugu. Proposamen horrek lan hezitzailea egiten
jarraitzeko aukera ematen du, ipuin horretatik eta/edo Iluna Producciones konpai-
niak idatzi eta antzezten duen “ANA MONTANA ETA ERREINU IKUSEZINA” haurren-
tzako antzezlanetik abiatuta. Proposamen didaktiko hori sarean eskura daiteke
euskaraz. Nieves Ledesma Marin, Lucia Pellejero Gofii eta Javier Monzén Gonza-
lezen lana da, Nafarroako Unibertsitate Publikoaren Hizkuntza Plangintzarako Zu-
zendaritzaren laguntzarekin.

Hemendik eskerrak eman nahi dizkiogu GERNA Nafarroako Gaixotasun Arraroen
Taldeari, gurekin ekimen honetan parte hartu eta elkarlanean aritzeagatik, baita
proiektua gauzatzeko sortu genuen taldeagatik ere.
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Gogoetarako zenbait galdera

Oinarrizko hiru galdera egin dakizkieke umeei ipuina irakurri ondoren:
Zer gertatzen da istorioan?
Istorioak zergatik du «Ana eta Erreinu lkusezineko betaurrekoak» izenburua?
Istorio honek lagundu al dizu zerbait garrantzitsua pentsatzen?

Zortzi urtetik aurrerako haurrei ipuinean ageri diren zenbait gairi buruz pentsatzen ere lagun diezaiekegu:

(GAIXOTASUN ARRAROAK DAUDE, EZ DAGO PERTSONA ARRARORIK.J

GAIXOTASUN ARRAROAK DITUZTEN UMEAK
EZ DIRA MARTETARRAK, ETA EZ LUKETE IKUSEZINAK IZAN BEHAR.

GAIXOTASUN ARRAROAK DITUZTEN UMEEK
LAGUNTZA ETA ARRETA BEHAR DUTE
HEZKUNTZARAKO DUTEN ESKUBIDEA BETE DADIN.

GAIXOTASUN ARRAROAK DITUZTEN UMEEK (eta ez dituztenek)
TRATU ONA MEREZI DUTE

GAIXOTASUN ARRAROAK DITUZTEN UMEEK (eta ez dituztenek)
INDARGUNEAK DITUZTE, ETA HORIETATIK IKAS DEZAKEGU

[ BIHOTZAREKIN BAINO EZ DA ONGI IKUSTEN. FUNTSEZKOA IKUSEZINA DA BEGIENTZAT J
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(Gaixotasun arraroak daude, ez dago pertsona arraroak )

- Ana harritu eta haserretu egin da Samuel komunaren ondoan zutik ikusita, ez dakielako Samuel, batzuetan,
hobeto egoten dela eta bere gurpil-aukitik altxatu ahal izaten dela.

Beraz Samuelek, Anak esaten duen bezala, TRANPAK EGITEN DITU?

« Ba al dakizu zer den GAIXOTASUN ARRARO edo EZOHIKO bat?

- Gaixotasun arraro bat da 0so pertsona gutxik dutena, 10.000 biztanletik bostek baino gutxiagok.

- Osasunaren Mundu Erakundearen (OME) arabera, 7.000 gaixotasun arraro inguru daude, eta

munduko biztanleriaren % 7ri eragiten diete. Espainian hiru milioi pertsonak baino gehiagok dute
ezohiko gaixotasunen bat.

Ba al zenekien gaixotasun
arraroetan...?

[ |
& £

% 42k baino
gehiagok ez du
tratamendurik

Diagnostikoa
lortzeko, batez beste, 5

Familia-ekonomiaren

urte behar direla, baina
pobretzea eragiten

5 gaixoetatik batentzat
10 urte baino gehiago
igaro daitezkeela.

Gaixoen % 36k
medikazio- estaldura
eskasa duela.

edo tratamendu

dutela tratamendu
desegokia dela.

garestien ondorioz.

(Iturria: FEDER elkartearen webgunea: https://enfermedades-raras.org)

. Gaixotasun arraro edo ezohikoren bat duzu?

Zure ikastetxeko umeren batek edo familiakoren batek gaixotasun arraro edo ezohikoren bat du?
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Gaixotasun arraroak dituzten umeak ez dira martetarrak,
eta ez lukete ikusezinak izan behar

- Anak eta Unaik Samuel "MARTETARRA" dela diote, baina ez da hala.
Samuel ez da martetarra. Zergatik?

. Zu martetarra zara?

- Samuelen amak dio bere semea “IKUSEZINA” dela.
Hori, agian, besteek gurpil-aulkiari Samueli baino gehiago begiratzen diotelako esango du?

- Zuen ustez, gurpil-aulkiak ikusezinak izan beharko lirateke, ipuin horretan bezala?

Gaixotasun arraroak dituzten umeek laguntza eta arreta behar dute
hezkuntzarako duten eskubidea bete dadin

- Samuel, batzuetan, ez da ikastetxera joaten, medikuaren kontsultara joan behar duelako.
Uste duzu ikastetxera joan ordez ospitalera joatea dibertigarria dela?

- Ume batzuei ez zaie ondo iruditzen Samuelek ARRETA HANDIAGOA jasotzea, nahiz eta Samuelek laguntza
hori BEHAR DUEN HEZKUNTZARAKO DUEN ESKUBIDEA baliatzeko. Zuk Samuelek dituen arazoak izango
bazenitu, nahiko zenuke eskolan eta etxean arreta eskaintzea eta zaintzea?

« Zer laguntza behar dituzu zuk eskolan eta etxean?
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Gaixotasun arraroak dituzten (eta ez dituzten) ume guztiek
tratu ona jaso behar dute berdinen artean (1)

- Samuelek dio ezin duela jasan beste lagun batzuek berarekin izaten duten jokaera. Zuk gustuko duzu
Samuelek jasaten ez duen hori (asko begiratzea, egin ahal dituzun gauzak egiten ez uztea, arraroa zarela
pentsatzea...)?

- Ezagutzen al duzu ESKOLAN HALAKO JOKABIDEAK JASATEN DITUEN NORBAIT?
Zer egiten diote?

Norbaiti tratu txarra ematea da iraintzea, ezizena jartzea, mehatxatzea, jotzea, harramazka egitea,
hari buruz gaizki esaka aritzea, barre edo burla egitea, haren gauzak lapurtu, ezkutatu edo apurtzea,
baztertzea edo taldean jolasten ez uztea...

- Zure anaia/arreba/neba/ahizpa txikia balitz tratu txarra ematen dioten hori, ondo irudituko litzaizuke?
- Zu ongi tratatzen zaituzte eskolan?

- Ba al dakizu tratu txarrek zenbaterainoko mina eragiten duten?

Hartu orri bat, esku artean estutu eta bola bat egin, eta, gero, ahalegindu berriro lisatzen. Erasoek uzten
dituzten markak oso zailak ezabatzen dira, orrian ageri diren zimurrak bezalakoak dira. Gogora ezazu hori
norbaitekin haserretzen zarenean; hala, zure egonezina adieraziko diozu, baina ez diozu erasoko.
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Gaixotasun arraroak dituzten (eta ez dituzten) ume guztiek
tratu ona jaso behar dute berdinen artean (ll)

- Zer egiten duzu norbaitek ez bazaitu ongi tratatzen edo beste ume bati tratu txarra ematen diotela ikusten
duzunean edo dakizunean?

- Zer egin beharko litzateke halako kasuetan? Tratu txarrak jasotzen dituzten kide horiek zaindu?

- Norbaitek tratu txarrak jasaten baditu konfiantzazko pertsona heldu bati kontatzea da onena, egoera moz-
teko. Norbait sufritzen ari denean zer gertatzen ari den kontatzea ez da salataria izatea, ausarta izatea bai-
zik. Ezagutzen al duzu Yogurinha Borovaren “Ausarten Kluba” kantua? eta Languiren “Se buscan valientes”

kantua?

- Noiz ari gara norbait ongi tratatzen?

Norbait ongi tratatzea da entzutea, aintzat hartzea, irribarre egitea, bere desberdintasunak onartzea,
bere emozioak eta beharrak zein diren pentsatzea, bere eskubideak errespetatzea, adeitsu izatea,
laguntzea, eskerrak ematea, zaintzea, babesa ematea eta norbaitek tratu txarra ematen dionean
defenditzea, min ematen diogunean barkamena eskatzea, modu asertiboan hitz egitea, berarekin
dauzkagun desadostasunak biolentziarik gabe konpontzen ahalegintzea...

Zuk jaso nahi duzun tratua eman besteei.
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Gaixotasun arraroak dituzten (eta ez dituzten) ume guztiek
dauzkate indarguneak, eta horietatik ikas dezakegu

- Samuel haserretu edo kexatu egiten al da gurpil-aulkian dagoelako edo ospitalera hainbeste aldiz joan
behar duelako? Zu egoera horretan bazeunde haserretu egingo zinateke?

- Zuk ezagutzen dituzun gaixotasun arraro bat duten umeek zer egoera zail bizi dituzte? Nola egiten diete
aurre?

- Samuel eta gaixotasun arraroak dituzten ume asko ez dira kexatzen edo haserretzen beren egoeragatik,
era positiboan begiratzen diete bizitzak jarri dizkien zailtasunei. Bizitzarekiko jarrera positibo hori erakus-
ten digute arazoei aurre egiten dieten pertsonek. Pentsatu al duzue inoiz hori dela pertsona horiek ezagu-
tuz eta haien ondoan egonez ikasi dezakegun zerbait?

- Zer zailtasun dituzu zuk bizitzan? Nola egiten diezu aurre?

- Imajinatu, era positiboan pentsatuta, egoera horiei aurre egiteko aukera posibleak. Idatz itzazu. Gogoratu
Samuelen amak zer dioen:

"Ezin duzunean elurrarekin jolas egin,
esan nahi du igerilekura joan zaitezkeela"

"Ezin dudanean..............ccocoveveven..... ,

............................................... ahal dut."
«Ezin dudanean.............ccoveveveun... ,
............................................... ahal dut"
«Ezin dudanean.............ccocveveveun.. ,
............................................... ahal dut"
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“Bihotzarekin soilik ikusten da ongi.
Funtsezkoa ikusezina da begientzat”

- Erreinu ikusezineko betaurrekoekin, Anak, azkenean, Samuel barrutik nolakoa den ikusten du (bere gaixo-

tasunaz eta itxuraz harago) eta bere lagun egiten da, barre egiten dute eta 0so ongi pasatzen dute elkarre-
kin. Zer lortzen du Anak bere “ERREINU IKUSEZINEKO BETAURREKOEKIN™?

« Zuk BIHOTZAREKIN BEGIRATZEN AL DIEZU zure lagunei, anai-arrebei eta beste guztiei?
Gogora ezazu beti Antoine D’Exuperyren hasierako esaldia:

“Bihotzarekin soilik ikusten da ongi. Funtsezkoa ikusezina da begientzat”

Ongi etorri guztiok
ikusezinaren erreinura,
maitasunaren erreinural
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Lehen Hezkuntzarako proposamen didaktikoa:

“lkusezina ikusteko betaurrekoak”

“Ikusezina ikusteko betaurrekoak” proposamen didaktikoak lan hezitzailea
zabaltzeko aukera ematen du Lehen Hezkuntzako geletan, ipuin hori edo "Ana
Montafia eta Erreinu Ikusezina" antzezlana ikusi ondoren. Nafarroako Uniber-
tsitate Publikoko EDHO.I taldeak landu zuen proposamena, Nieves Ledesma
Marin, Lucia Pellejero Gofii eta Javier Monzén Gonzalezen eskutik.

“Desberdintasuna eta elkarbizitza” ikerketaren barruan sortutako proposamen
bat da, Lucia Pellejero Gofii irakasleak gidatua eta Nafarroako Gobernuaren
Hezkuntza Sailak finantzatua. Proposamenean honako hauek parte hartu dute:
GERNA Nafarroako Gaixotasun Arraro eta Ezohikoen Elkartea, Iluna Produc-
ciones antzerki konpainia eta Nafarroako Unibertsitate Publikoaren Hizkuntza
Plangintzarako Zuzendaritza.

Aurreko ikerketa batean (LEDESMA eta PELLEJERO, 2017) ikusi zen gaixota-
sun arraroak zituzten ikasleekiko tratu ona lantzeko beharra zegoela berdi-
nen arteko harremanetan. Horregatik jarraitu genuen arlo horretan ikertzen,
eta aipatutako ikerketan ari ginela diseinatu genuen proposamen didaktikoa.
Proposamen hau modu esperimentalean Nafarroako ikastetxe publiko batetan
garatu da.

Proposamen didaktikoaren helburua da ikasleen oinarrizko gaitasunak garatzea,
batez ere gizarterako eta herritartasunerako gaitasunak, eta modu bateratuan
lantzea pentsatzea, sentitzea eta ekitea. Ikasleak gogoeta egitera bultzatzen
da (beren bizitzako esperientziekin konektatuz) pertsona guztiok dugun edo
nahi dugun horretaz, bazterkeriarik gabeko desberdintasunaren balioaz, per-
tsona orok hezkuntzarako eta errespetuzko tratua jasotzeko duen eskubideaz
eta elkarbizitza positiboaz, zaintzaz eta maitasunaz.

8



FAMILIA ETA IRAKASLEENTZAKO ORIENTAZIO KAIERA

Proposamen didaktikoaren bidez ikasleek zuhaitz baten horma-irudia egin dezakete, eta bertan ager dai-
tezke desberdintasunari eta elkarbizitza positiboari dagozkion beraien hausnarketak eta konpromisoak;
zuhaitz hori, gerora, erakuts dakieke eskolako gainontzeko kideei, ikasketa eta zerbitzu solidarioko metodo-
logiaren barruan sortutako ariketa gisa.

“lkusezinaren zuhaitza = maitasunaren zuhaitza” izeneko horma-irudian, honako hauek sartuko dira:

- zuhaitzaren sustraietan, duintasunerako eskubidea, hezkuntzarako eskubidea eta pertsonen beste
eskubide batzuk

- enborrean, pertsona guztiok partekatzen duguna, batzen gaituena
- adarretan, elkarrengandik desberdintzen gaituena

- txoriak elkarri egiten dizkiogun ekarpenak izango dira

- landare-zorriak tratu txarrak izango dira
- marigorringoak, tratu onak

- tximeletak konpromisoak izango dira.

On-lineko baliabideak

Lehen Hezkuntzarako “lkusezina ikusteko betaurrekoak” proposamen didaktikoa helbide honetan eskura dai-
teke, euskaraz eta gaztelaniaz:

Proposamen Didaktikoa Propuesta Didactica
Lehen Hezkuntza Educacién Primaria
EUSKARA CASTELLANO
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- FEDER: Gaixotasun Arraroen Espainiako Federazioa
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“Familia eta Irakasleentzako Orientazio Kaiera” hau libreki kopiatu, banatu
eta jendaurrean zabaldu daiteke, betiere egiletza onartzen bada eta helburu
komertzialetarako erabiltzen ez bada. Lan hau ezin da aldatu, eraldatu edo

eratorriko beste lan bat sortu.
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