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Prologo

La colaboracién solicitada desde la Asociacion Lectura Facil
para prologar este libro es un punto mas de encuentro

en el compromiso de la Fundacién ONCE

hacia la accesibilidad a los contenidos y el deporte adaptado.

Por un lado, la Lectura Facil como elemento facilitador

de la accesibilidad para todas las personas,

y, por otro, los valores determinantes que genera el deporte
en las personas con discapacidad.

Este libro nos presenta seis experiencias vitales y deportivas

de personas con discapacidad, explicadas por ellas mismas.

Un descubrimiento de emociones inspiradoras que nos relata

la influencia directa del deporte en cada uno de los protagonistas
y de las personas que los han acompafiado en el camino

hacia sus metas deportivas y personales.

Cada historia habla del esfuerzo y del sacrificio,
pero también de la entrega incondicional a una forma de vida
que es el deporte.

El deporte no tiene barreras, y esta publicacion
también elimina las barreras de la comunicacién y la informacion
gracias a la Lectura Facil.

Teresa Palahi Juan
Secretaria General de la Fundacion ONCE
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Xavi Porras






Humor y capacidad de adaptacion

Xavi Porras tiene retinosis pigmentaria,
una enfermedad de los ojos que provoca pérdida de vision
y que, en muchos casos, acaba en ceguera.

Es una enfermedad degenerativa,
es decir, que empeora con el paso del tiempo.
Xavi ha ido perdiendo visién, poco a poco.

A pesar de la vision reducida,

su infancia fue como la de cualquier nifio:

iba en monopatin y bicicleta, y jugaba al fatbol.

«En la escuela tenfa mis técnicas.

Quien se sentaba a mi lado ya sabia que tenfa que dictarme
lo que estaba escrito en la pizarra.

He tenido mucha suerte

porque los amigos me han ayudado muchow, explica Xavi.

El buen humor siempre lo ha acompafiado.
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«Me defino como Mowgli,

el protagonista de E/ /ibro de la selva.

Por una parte, porque mis amigos eran un poco bestias.
Y, por otra, porque yo era diferente de ellos.»

A los 14 afios, Xavi empezo a perder mas vision,
y en la escuela le asignaron una profesora de refuerzo.
Pero, €l no la recibié con mucha satisfaccion:

«En un primer momento fue duro tener una persona
siempre al lado que me lo explicaba todo.

Yo no queria saber nada de aquella chica.

Para mi era una intrusan.

Estaba en plena adolescencia,
una etapa dificil para cualquier persona,
y que Xavi recuerda como la peor de su vida:

«En aquella edad, todos iban en moto

y yo no podia. Era dificil aceptarlo.

Hasta que un dia me di cuenta

de que el principal problema era yo y no la profesora de refuerzo.
Debia asumir que tenfa dificultades visuales, que no vefa».

Aquella profesora, a quien al principio rechazaba,

hizo que se interesara por el deporte.

«Fuimos a hablar con un club deportivo de Olot,

pero ni ellos ni nosotros tenfamos experiencia en deporte adaptado.
Y, por miedo o por desconocimiento, lo dejé a un lado»,
recuerda Xavi.
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A los 16 anos perdié gran parte de la vision.
Estudiar en un aula ordinaria se hacfa mas complicado,
sobre todo porque la escuela no tenfa los medios

para facilitar la inclusion de alumnos con dificultades visuales.

Entonces, la profesora de refuerzo lo animé
a ir a Barcelona, a 1a ONCE,
para aprender de nuevo a leer: ahora en Braille.

«Al cambiar Olot por Barcelona

se me abri6 todo un mundoy, recuerda Xavi.

Fue entonces cuando empez6 a practicar deporte.

«Cuando llegas a un centro especializado, todo es mas facil.
Ellos tienen los conocimientos para que td puedas practicar
cualquier deporte con garantiasy, comenta.

Preparados, listos... jA correr!

En el Centro de Recursos Educativos de la ONCE,
Xavi aprendi6 de nuevo a leer, en Braille.

«Fue una necesidad: o aprendia

o me quedaba fuera de la informacion.

Entonces, Internet no estaba muy extendido.

Aprendi a leer en Braille bastante rapido,

y, poco a poco, he ido adquiriendo mas agilidad y velocidad.
Nunca leeré como una persona invidente de nacimiento,
pero lo consigo. Ahora, con las nuevas tecnologias,

hay mas recursos para estar informados», reconoce Xavi.
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Ademas de la parte educativa, en la ONCE
tienen muy asumida la importancia del deporte.

«El deporte ensefa los mismos valores a todo el mundo:
sacrificio, superacion, esfuerzo...

Pero si tienes una discapacidad,

ademas, te ayuda a aceptarla y a aceptarte a ti mismo,

a superar tus problemasy», comenta Xavi.

Le informaron de todos los deportes que podia practicar,
y €él, enseguida, escogio atletismo:

«Yo habia jugado al futbol, pero dej6 de ser atractivo
cuando empecé a perder vision.

Pero recordaba al atleta Carl Lewis saltar y correr

en los Juegos Olimpicos de Barcelona,

y decidi hacer atletismon.

El atletismo lo atrap6 tanto,

que se convirti6 en atleta paralimpico.

Ha participado en 4 Juegos Paralimpicos,

que son los equivalentes de los Juegos Olimpicos
para personas con discapacidad fisica, sensorial
o paralisis cerebral.

Desde el afio 2005, pertenece a la seccion de atletismo
del Barca, donde entrena.
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«Empecé en carreras de 100 y 200 metros;
después dejé los 200 metros

y me incorporé al salto de longitud y al triple salto.
Pero, después de los Juegos de Londres de 2012,
eliminaron el triple salto de las competiciones.

Asi que me centré en los 100 metros

y en el salto de longitud», explica Xavi.

En el 2016 se proclamé campedn de Europa en salto de longitud,

en el europeo de atletismo de Grosseto (Italia).
Aquel afio participé en sus cuartos Juegos Paralimpicos,
celebrados en Rio de Janeiro (Brasil).

Ser atleta paralimpico no es ningun juego.

Hay que entrenar duro, como cualquier otro atleta de élite.
«Por las mananas trabajo y por las tardes entreno,

también los sabados.

Los entrenamientos se hacen por ciclos paralimpicos.

No puedes estar 3 afios sin hacer nada

y el ultimo afio antes de unos Juegos entrenam, explica Xavi.

La constancia y el esfuerzo son imprescindibles

para cualquier atleta.

«Los entrenamientos de salto paralimpico, por ejemplo,
son los mismos que los entrenamientos de salto olimpico.
Cada entrenador tiene su manera de hacer y su técnica,
pero el salto es igual. Y el sacrificio y el esfuerzo, tambiény,
explica Xavi.
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Mucho mas que un guia

La diferencia en los entrenamientos de Xavi
es la presencia de una figura clave
para que ¢l pueda correr y saltar con garantias: el guia.

Las personas con dificultades visuales

necesitan la ayuda de esta persona

que les indica el camino por donde tienen que correr y saltar.
Segun la disciplina, dentro del atletismo,

el guia hace una funcién u otra.

Los guias suelen ser personas que han sido atletas.

«Hacer de guia es una manera de seguir vinculado al deporte.
Para ellos también es una oportunidad de ir

a unos Juegos Paralimpicos,

que es lo mas parecido a unos Juegos Olimpicos», afirma Xavi.

Xavi tiene un gufa para la carrera de los 100 metros.

«Cuando corro, el gufa va a mi lado.

Tiene que ser una persona que corra mas que yo,

para que me pueda seguir el ritmo y guiarme.

Me agarro a él con una cuerda, atada a la mano.

En los 100 metros es necesaria mucha coordinacion y confianza.
S1 €l cae, yo caigo, y al revésy, explica Xavi.

Para conseguir esta coordinacion,
el guia y el atleta deben entrenar juntos.
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«Si Usain Bolt, récord del mundo

en 100 y 200 metros lisos, me hiciera de gufa,
no saldria bien a la primera ni a la segunda.
Por mucho que el guia corra,

debe de tener la capacidad de adaptarse

a la persona que ha de guiar», asegura Xavi.

En el salto de longitud, el entrenador hace de guia sonoro.
Las orientaciones se hacen con la voz.

«El guia se coloca en la zona de batida. La zona de
Ya tengo calculado que tengo que hacer 16 zancadas | batida es el punto
p . desde donde el
en linea recta hasta llegar a la zona de batida. coce donde <
, . . . atleta se impulsa
El me va diciendo “bien, bien” y da palmadas. para saltar sobre

Si ve que me desvio o que alguna cosa no va bien, Cﬂ arena.

me dice que pare», explica Xavi.

Y es que en las competiciones ha visto muchos fallos:
gente que salta fuera de sitio, que salta cuando no toca,
que cae sobre la pista...

Asi, pues, la confianza es basica:

«Cuando mejor veo es cuando corro con mi guia
o salto con mi entrenador», remarca Xavi.
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Los guias y los entrenadores hacen la misma rutina
de entrenamientos que el atleta.
Pero su trabajo va mas alla de entrenar y guiar.

«Con ellos vives muchas experiencias, pasas muchas horas.

Es como un matrimonio», comenta Xavi riendo.

«Yo tengo el mismo entrenador desde que empecé.
Cuando vamos a las competiciones,

¢l es quien me explica qué hay para comer,

quien me describe la habitacion del hotel,

o me orienta en la ciudad donde estamos.

Es mi entrenador, mi amigo, y como un padre»,
explica Xavi.

Dificultades del deporte adaptado

Las personas con discapacidad que se quieren dedicar
de forma profesional a un deporte

tienen que superar mas dificultades

que los deportistas sin discapacidad.

Segun Xavi, la dificultad no radia en practicar y entrenar,
sino en poder ganarse la vida compitiendo.

«En cuanto a la técnica, no es dificil practicar deporte
aunque tengas alguna discapacidad,

porque hay buenos profesionales.

Pero competir y ganarte la vida es mas dificil», se lamenta.
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El tiene que compaginar el trabajo de teleoperador
en una entidad bancaria
con los entrenamientos y las competiciones:

«Para mi es complicado plantearle a la empresa

que dejo temporalmente el trabajo

para preparar unos Juegos Paralimpicos.

Deberia de haber algiin convenio o alguna implicacién
de las instituciones publicas y privadas

para que esto fuera mas facil y con garantias.

Pero no puedo arriesgarme a dejar el trabajo», reconoce.

«LLas marcas deportivas y las grandes empresas

valoran los esfuerzos que hacemos los deportistas paralimpicos.
Pero, cuando tienen que apostar por nosotros como patrocinadores,
no tienen en cuenta este reconocimiento.

Estoy seguro de que cualquier deportista

que llega a unos Juegos Olimpicos

tiene una marca de ropa deportiva que le deja el material.
Nosotros noy, se lamenta Xavi.

Pero los atletas paralimpicos como Xavi
no se rinden con facilidad:

«Nosotros seguimos practicando y compitiendo,
porque el deporte siempre compensar.

19



Y es que Xavi ha hecho su vida alrededor del deporte.

«Toda mi vida la tengo que agradecer al deporte:

mi trabajo, mi familia...

El deporte no me ha cambiado, me ha hecho, me ha realizado.
Y lamentarse no sirve de nada», concluye.

El deporte también le ha ayudado a asimilar
y a aprender a convivir con la discapacidad.
«Al perder la vision, se me hacfa muy dificil
estudiar una carrera universitaria.

No quiero decir que no sea posible,

pero a mi se me hacfa pesado

y opté por el deporte.x

Y su palmarés deportivo confirma
que no se equivoco con la decision.

Entre sus mejores triunfos y récords

hay una triple medalla paralimpica en triple salto

en los Juegos de Pequin (China) o la medalla de oro en triple salto
en los Mundiales de Assen (Holanda) el afio 2006.

Pero Xavi es modesto y no ve estos éxitos

como un gran logro.
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«lLas medallas son un premio al esfuerzo

y a la dedicacién de toda una temporada.

Pero quedar en quinta posicion o ser finalista
también es un premio al esfuerzo.

Por lo tanto, yo me quedo con la experiencia,
con la gente que he conocido gracias al deporte.»

Como afirma Xavi:

«El deporte va mas alla de conseguir una medalla.
Es la experiencia que vives en cada campeonato,
en cada entrenamiento...».

Valores para la vida

Xavi tiene muy claros los valores del esfuerzo y del sacrificio.
«Los valores que te ensefia el deporte también los puedes aplicar
a la vida diaria, para encontrar trabajo, para estudiar...

Y, ademas, son iguales para todos, tengas o no discapacidad.
Cuando tienes una discapacidad degenerativa,

pasas por distintas fases hasta llegar a la aceptacion.

Llega un momento en el que ves que quedarte en casa

y esconderte detras de la tristeza y la pena

no sirve de nada», explica Xavi.
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Parte de la sociedad atn ve a la gente

con discapacidad con pena.

«Cuando digo que hago atletismo me dicen:

“Esta muy bien, que puedas hacer atletismo”,

como si fuera un acto de caridad que me dejan hacer.

Pero cuando les digo que salto 6 metros, todo cambia.
Empiezan a pensar... “iSi el comedor de casa es mas pequefio!
¢T saltas todo mi comedor?”, me preguntan.

Cuando realmente ven qué haces y como lo haces,

la percepcion cambia.y

Xavi también reconoce el papel educativo
que hacen las mimas personas con discapacidad:

«Si alguien me ofrece ayuda para subir al metro,

o cruzar la calle, yo siempre digo que si,

aunque no la necesite.

Y aprovecho para explicarle como me debe guiar:
tiene que ponerse delante mio

y yo lo agarro por el hombro para que me guie».

22



El apoyo de la familia

Los padres suelen vivir la discapacidad de los hijos
de manera diferente, con preocupacion.

«LLa discapacidad la viven peor los padres
que la misma persona con discapacidad.
Lo veo ahora, que tengo una hija

con discapacidad visualy, explica Xavi.

Pero él mismo reconoce que lamentarse no sirve de nada.
«No quiero ser un padre demasiado protector.

Los hijos con discapacidad tienen que salir a la calle,

caet, sufrir, como cualquier nifio o joven de su edad.
Deben ver que hay gente que les ayudara y otra que no.

Al fin y al cabo, esto es la vida.

Y si siempre estas bajo el paraguas protector de los padres,
te pierdes parte de la vida», remarca Xavi.

«Mi madre ha llorado mucho por mi.

Con 16 anos me fui a Barcelona,

y mis padres se quedaron en casa, en Olot.

Pero gracias a ellos he podido hacer lo que he querido.
Otros padres, quizas, no habrian dejado que su hijo se fuera
o habrian ido con él», explica Xavi.
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Esta libertad le ayudé a encontrarse con el deporte.
«Ver a otros deportistas con discapacidad
me ayudo a aceptar la mfia.

Si ellos podian, ¢por qué yo no?», recuerda que se preguntaba.

Y afade:

«No es necesario que todo el mundo sea paralimpico.
Cada uno debe plantearse su propio objetivo

e intentar conseguirlo.

Después, puedes conseguirlo o no,

pero, al menos, lo has intentado.

Sé que no puedo conseguir todo lo que quiero,

pero si que puedo intentarlo», concluye Xavi.
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Yolanda Hernandez






Un nervio sobre ruedas

Yolanda es puro nervio

y canaliza su energfa a través del deporte.

A los 13 afios subi6 a una bicicleta de carretera,

y alos 16 ya competia. Empez6 de la mano de su padre
en la pefia ciclista Palomillas, de Sabadell.

«Mi padre es un fanatico de la bicicleta
y me transmitié esta pasiony, explica Yolanda.

Los primeros afios corria con el equipo masculino 4

; . . Un pelotéon
porque no habia equipo femenino. s el grupo
«Yo era la tnica chica de 50 ciclistas del pelotény, de corredores

recuerda Yolanda. de una carrera

que saca ventaja

al grupo principal.

Cuando los equipos femeninos se fijaron en ella, -

corri6 para la seleccion catalana y la espafiola.

Pasaba la mayor parte del afio fuera de casa, compitiendo:
en la Vuelta Mallorca, la Vuelta Ciclista a Andalucia,

en Santander...
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«Por las mafianas salia a hacer carretera

y tres tardes a la semana entrenaba sobre pista, en el velédromo,

ya que la seleccion exigia trabajar el esprint, la velocidad.
A mi no me gustaba, pero me esforzaba
y batfa mis récords», recuerda Yolanda.

Las palabras que mejor definen a Yolanda

son constancia y lucha.

«Lo que mas me gustaba eran las subidas y el llano.
Las bajadas me daban miedo,

pero tuve que superatrlo porque era mi trabajo

y tenfa que competir.» Su espiritu de superacion

le hizo ganar varias carreras

«Bs dificil vivir del ciclismo, pero me lo combinaba

con algunos trabajos y siempre tenfa la ayuda de mis padres.

Pero lleg6 un momento en el que queria vivir en pareja

y llevar una vida independiente.

Dejé la competicion y me puse a trabajatr.y

Yolanda mantuvo su pasién por la bicicleta,

y cuando salia del trabajo corria a entrenar.

Y los fines de semana que podia salia con la pefia ciclista.

Yolanda reconoce que el ciclismo es un deporte muy duro:

«Al principio, hubiera sido facil dejatlo;

pero cuando algo te gusta no lo puedes dejar.

Aunque esté cansada,

después de 10 minutos de pedalear, ya no me acuerdo.
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Enfrentarse al diagnostico

En 2009, cuando tenfa 39 afios,
le diagnosticaron esclerosis maltiple (EM).

«LLa vida se me gir6é completamente:

como un calcetin al que le das la vuelta.

Al principio me diagnosticaron fibromialgia.

Lleg6 un momento en el que no podia aguantar el dolor
y fui al traumatoélogo para que me hiciese una resonancia.
Me mareaba tanto que parecia que iba borracha,

perdia el equilibrio y me tropezaba con todo.

Cuando el médico vio la resonancia lo tuvo clarisimo:
tenia la médula inflamada», recuerda Yolanda. Y anade:

«Bstuve 23 dias ingresada en el Hospital de la Vall d’Hebron,
donde me hicieron pruebas.

La definitiva fue la puncién medular.

Yo no sabia qué era, la EM,

y cuando me lo explicaron me queria morir.

Eché a todo el mundo de la habitacion.

Solo queria llorar. Sentia mucha rabia.

La EM es una enfermedad degenerativa del sistema nervioso.
Las personas que tienen EM padecen dolor, fatiga,
temblores y alteraciones visuales, entre otros sintomas.

De momento, no tiene cura y no se sabe su origen.
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Hay distintas clases de EM.

Yolanda tiene la remitente recurrente:

los sintomas aparecen después de un brote o de una recaida
y, pasado un tiempo, mejora o incluso desaparecen.

«Yo era una persona muy activa y deportista,

que me comia el mundo, y, de pronto,

no sabia qué serfa de mi. Pasé tres afios de duelo»

Este es el tiempo que ha necesitado

para aceptar la enfermedad y aprender a convivir con ella.

A la pregunta de como lo ha conseguido,
la respuesta la tenemos que buscar en su tenacidad y optimismo:

«He buscado cosas para motivarme.

Me marco pequefios objetivos y me digo:

“St llego hasta aqui, perfecto; si no, lo intentaré mafiana”.
No puedo quedarme sin hacer nada», explica Yolanda.

Una vez superado el duelo, recuper6 la pasion por el deporte,
en este caso, el esqui.

Antes de que le diagnosticaran EM practicaba esqui alpino.
Ahora practica el esqui de fondo,

porque sigue los surcos marcados en la nieve,

que le sujetan el esqui y la ayudan a no salirse del recorrido.

Entrena todo el invierno en el Pla de Beret, en el Valle de Aran.
«Es mi terapia», reconoce Yolanda.

En el 2015 hizo la Marcha Beret, de 6 kilometros.
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Ella reconoce que el entrenamiento fue muy duro:
cada dia hacfa dos circuitos de 3 kilémetros sola
y el circuito grande, de 6 kilémetros, con el monitor.

Yolanda recuerda emocionada el dia de la carrera:

«Cuando llegaba a la meta,

of por megafonia una voz que decfa:

“Ahora entrara el dorsal namero 7.

Yolanda tiene una discapacidad por una enfermedad

que le diagnosticaron hace unos afios, tiene EM;

pero, aun asi, pasa parte de la temporada en el valle de Beret
entrenando, y ha ganado mucha calidad de vida.

Un aplauso para Yolanda”. Yo me puse a llorar».

Apoyos incondicionales

Si para el ciclismo recibi6 el apoyo constante de su familia,
para el esqui de fondo ha recibido el apoyo de su profesor.

«El sabe cuindo puedo hacer una cosa,

y si me tiene que gritar, me grita.

Al principio, cuando cafa, lloraba y queria dejarlo,

pero él me gritaba para que me levantara y siguiera entrenandon,
explica Yolanda.

Rafa Calbet6 es entrenador de esqui alpino,
de fondo y adaptado.
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Rafa sabe muy bien hasta dénde puede llegar Yolanda
con la enfermedad.

El la animé a volver al ciclismo,

aunque fuera con un triciclo.

«Yo lo vefa ridiculo. Después de haber hecho bicicleta

de competicion no me queria ver encima de un triciclo.

Al final me decidi y me compré uno.

iHago 27 kilometros cada dia, de Canovelles a La Garrigal»

Con el triciclo la acompafia su marido, Pere,
su otro apoyo incondicional.

El hecho de explicar su historia

se lo plantea como una oportunidad
para ayudar a personas

que se encuentran en su misma situacion.

«Quiero que la gente entienda que tiene dos opciones:
agarrar el toro por los cuernos

y decitle: “A mi no me des mas golpes,

y, st lo tienes que hacer, que sea suave”,

o quedarte en casa sin hacer nada,

y la silla de ruedas

te estara esperando con los brazos abiertos.

Tenemos una enfermedad degenerativa

y el cuerpo necesita moverse.

Yo intento estar poco tiempo sentada

porque cuando me levanto, las piernas me crujeny, explica Yolanda.

34



LLa medicacion hace el 50%,

pero la actitud y el deporte hacen el resto.

Gracias a los paseos, la bicicleta y el esqui de fondo,
Yolanda reconoce que lo esta consiguiendo:

«No es facil, pero lo mas importante

es que no estoy en una silla de ruedas.

Mientras pueda, quiero seguir marcandome metas,
como la marcha ciclista Treparriscos,

que sube las montafias de Sabifianigo, en Huescay.

Adaptarse a las nuevas circunstancias

Yolanda ha sabido convertir un grave contratiempo
en una actitud positiva:

«He adaptado la bicicleta y el esqui.

Nunca habria pensado

que volveria a subir a una bicicleta

ni que volverfa a esquiar.

Cuando eres una persona muy activa,

y de la noche a la mafiana ves que no puedes andar bien,
que no tienes equilibrio, que no puedes agarrar las cosas...,
la vida te cambia. Piensas que no sirves para nada.

Y es muy duro asimilar que todo lo que podras hacer

a partir de ahora sera adaptado.



»He intentado motivarme, hacer cosas que me gustan:

criar dos cachorros de perro, arreglar la casa,

volver a salir en bicicleta adaptada. ..

Me esfuerzo y a cambio tengo una buena recompensa:

con la muleta me muevo bien, puedo andam, explica Yolanda.

Su marido la define como un nervio, un culo inquieto.

«Hay gente que me dice: “Como siempre has hecho deporte,
ahora no te cuesta ir en bicicleta o esquiar”.

Pero yo les contesto que querer es poder.

Lo que no se puede hacer es quedarse sentado y lamentarse.»

Yolanda utiliza esta imagen para explicarse:

«Si tienes una puerta con las bisagras oxidadas
y la dejas cerrada, a los tres meses la querras abrir y no podras;
pero si cada dia la abres, hara ruido, pero se abriray.

Para las personas con EM es lo mismo:

«Si nos movemos, la enfermedad no se detendra,

porque es como una hormiguita,

pero haremos que vaya mas lenta.

No es facil aceptar la enfermedad, pero no tires la toalla. Lucha.
Haz cosas que te llenen y que ti mismo veas que sirves.

Todos debemos hacer deporte, pero los que tenemos

una enfermedad degenerativa, aun mas», explica Yolanda.

Ella se toma la bicicleta, el esqui y los paseos
como parte de la medicacion.
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«No puedo bajar la guardia porque podria tener un brote

o una recaida. Vivo el momento.

El pasado, pasado est4, y el futuro no me lo planteo.

iQuién me habria dicho a mi, que he competido toda la vida,
que me diagnosticarian una enfermedad como estal

Te hace abrir los ojos y apreciar el presente», reconoce Yolanda.

Un entrenador y un guia

Rafa Calbet6 es médico y entrenador de esqui.
«Los estudios de Medicina me han ampliado
el campo de comprension de las personas.
Ahora puedo ayudarlas mucho masy, explica.

En el esqui adaptado, cada profesor desarrolla su técnica
y la personaliza para cada persona y discapacidad,

para aprovechar los puntos fuertes

y trabajar y fortalecer los puntos débiles.

«En el caso de Yolanda, tuve en cuenta cémo andaba,
de qué pierna cojeaba mas, como apoyaba la pierna,
como tenia la vista, si tenfa nauseas...

El deporte se adapta a las personas

y las personas se adaptan al deporte», explica Rafa.

En el esqui alpino se necesita mas fuerza que técnica

y, en cambio, en el esqui de fondo es mas importante la técnica.
Por este motivo, es el mas adecuado para las personas con EM
ya que la enfermedad les hace perder fuerza.
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«Con el esqui de fondo se trabaja todo el cuerpo,

la capacidad fisica y psiquica, el equilibrio, la sensibilidad profunda...
Desarrolla la coordinacion, la psicomotricidad,

y también el reflejo de la defensa, es decir,

la capacidad de reaccién ante un posible accidente.

Fortalece los tobillos, la cintura y las rodillas.

Es un deporte muy completo», cuenta Rafa.

Por su experiencia,

Rafa explica que la mayoria de personas

que se inician en el deporte adaptado tienen un trauma,
porque han topado con la realidad de su enfermedad

o discapacidad. «Son personas muy variables,

estan afectadas y es normaly, reconoce.

Las fases por las que suelen pasar las personas
ante un diagnostico severo son las siguientes:

* Incredulidad. Niegan el diagnostico.
Quieren creer que es un error, una pesadilla que acabara bien.

* Rabia. Se preguntan: «iPor qué me pasa a mir».
Estan enfadadas con todo el mundo.

* Lucha. Hacen todo lo posible para superatla.
Prueban cualquier cosa para vencer la enfermedad.

¢ Transicion a la aceptacion. Ven que no se puede hacer nada
y empiezan a aceptar su situacion.
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* Aceptacion. Son conscientes de la realidad,
y buscan todo lo que tienen en su intetior
para utilizarlo en su favor.
Ya no luchan y aceptan la enfermedad.
En esta fase es cuando pueden empezar
una actividad deportiva adaptada a sus capacidades.

Segun Rafa, las personas con discapacidad

no suelen tomar la decisién de hacer deporte por si solas.

Tiene que haber una persona a su lado

que les indique o les estimule a hacer una actividad.

Para iniciarse en el deporte no es necesario haber sido un deportista.
Hay muchos niveles.

«Cuando se deciden a hacer deporte, lo adaptamos a su nivel.
Lo importante es que den el primer pasow», reconocen
tanto Yolanda como Rafa.

«Yolanda se ha agarrado al deporte como si fuese un clavo ardiendo.
Son casos poco habituales, con muchas dosis de decision,
superacion, ilusion, esfuerzo y concentracion.

Su lema es: “Esto no me puede vencer”.

Yo la entiendo porque soy igual», concluye Rafa.
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Joan Pahisa






Vitalidad y optimismo

Joan Pahisa tiene displasia espondiloepifisaria congénita,
una enfermedad que provoca una estatura baja.

Es una discapacidad minoritaria,

es decir, que afecta a pocas personas.

Esta enfermedad tiene otras asociadas,
como dolor y desgaste de las articulaciones
(artritis y artrosis), musculatura débil

y malformacién en algunos huesos.

Joan mide poco menos de un metro, exactamente 98 centimetros.
Pero, a pesar de su talla baja,
esta lleno de vitalidad, optimismo y ganas de vivir.

Segun Joan: «De todo lo que tengo,
la altura es lo que menos me preocupan.

Aparte de las dificultades fisicas con las que tiene que convivir,
Joan tiene que luchar contra otra dificultad:

el estigma social.

Lo que la gente piensa de él y su discapacidad

sin tan solo conocetlo.

45



Desde hace muchos siglos, a las personas de talla baja
se las ha asociado con un estereotipo: enanos, bufones del rey,
con un tono butlesco y gracioso.

Esto hace que esta discapacidad

sea aun mas discriminatoria que otras.

«Nadie se rie de una persona que va en silla de ruedas.
En cambio, de mi si que se rfen», comenta Joan.

En el deporte ha encontrado una manera de afrontar
estas dificultades,
y le ha aportado bienestar fisico y emocional.

¢Do6nde estan los limites?

El deporte ha mejorado la salud de Joan.

Cuando no practica, lo nota y se encuentra peor, con mas dolor.
Pero, como es un apasionado del deporte,

tiene que intentar no practicar demasiado y hacerse dano.

El deporte también le ha ayudado a hacer nuevos amigos,
conocer gente con las mismas aficiones.

Pero lo mas importante es que muchas de las cosas

que ha aprendido haciendo deporte ha podido aplicatlas a su vida.
Ha ganado confianza en s{ mismo

y en sus posibilidades.
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«lLa clave, tanto en el deporte como en la vida,
es marcarse pequefos objetivos.

A medida que los vas consiguiendo, vas ganando confianza»

comenta Joan.

Y, poco a poco, esta confianza le ha permitido
deshacerse de los limites que se habia puesto en la vida.
«Con el deporte he conseguido muchas cosas

que pensaba que no podria conseguir.

En el deporte nunca me he puesto limites», dice Joan. Y anade:

«A los limites que te pone la gente,
les puedes hacer mas o menos caso.
Pero los que te pones ti mismo, son terriblesy.

Segun Joan, hay que analizar si estas limitaciones
son reales o no. Hacerse algunas preguntas como:
¢Por qué me pongo estos limites?

¢Por qué pienso que no puedo hacerlo?

Para cualquier persona, los limites son perjudiciales,
pero aun lo son mas para las personas con discapacidad.
«Es muy facil culpar a la discapacidad de tus limites.
Pero culparla de cosas que no puedes hacer

no sirve de nada. Es contraproducente.

Todos te dan la razén: “Claro, pobre, no lo puede hacer..

Y si todos te dan la razén, atn es peor,
porque te lo acabas creyendo.»

3
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Gracias al deporte, Joan se liberé de sus limites.

Se dio cuenta de que las cosas que dan miedo

no tienen nada que ver con la discapacidad,

sino con la manera como se afrontan, con la actitud.
Y gano confianza e independencia.

Ademas de los limites que uno mismo se puede poner,
la familia, a veces, también suele afiadir alguno.
La sobreproteccion también es un gran limite, segiin Joan.

«Mi familia nunca me ha animado a practicar deporte.

Pero lo mas importante es que tampoco me ha desanimado.
Si yo decia que queria jugar al baloncesto,

ellos me decian que lo probara.»

El deporte también le ha ayudado a tener mas independencia
a espabilarse para conseguir lo que queria,
sin depender excesivamente de su entorno.

«Gracias al deporte he viajado sin mi familia.

A mi madre no le gustaba mucho,

pero nunca me dijo que no podia ir.

Para las personas con discapacidad es importante
aprender a ser independientes», comenta Joan.
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Un fanatico del deporte

Joan ha practicado deporte desde que era pequefio.
Empez6 con la natacion a los 7 afos.

Competia con personas con discapacidad

en campeonatos de Catalunya e internacionales,

y en la seleccion catalana janior.

Uno de los problemas de los deportes para personas
con discapacidad es la clasificacién de los deportistas.
Cada uno puede tener una discapacidad diferente,

y tienen que poder competir en igualdad de condiciones.

Como Joan sufre una discapacidad minoritaria,

no competia con personas con su misma condicion.
Normalmente, lo situaban en clasificaciones altas,

y lo tenfa muy dificil para ganar,

por mucho que se esforzara.

Asi que, después de 8 afios, dejo la natacion.
Querfa un deporte donde pudiera relacionarse
con otros jugadores

y competir de manera inclusiva con todos.

Cuando lleg6 al instituto, probo el tenis de mesa.
El profesor de educacion fisica vio que lo hacia bien.
Asi que Joan buscé un club donde jugar.
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«Me fue dificil encontrar un club

donde me tomaran seriamente.

Tenia 16 afios y me hacfan entrenar con nifios de 8 o 9 afios.
Yo queria competir para saber hasta donde podia llegar,
recuerda Joan.

Finalmente, un amigo suyo que también jugaba al tenis de mesa
le invit a su club. Era un club pequeno,

en Sant Quirze del Valles. No tenfan ni entrenador.

Asi que Joan jugaba como y contra quien quetia.

«Empecé a participar en ligas cada semana.
Competia con gente con discapacidad y sin», explica.

Y asi estuvo durante 10 afios.

Después fue a entrenar al Centro de Alto Rendimiento (CAR)
de Sant Cugat, donde los deportistas perfeccionan la técnica.
«En el CAR me exigfan lo mismo que a los otros deportistas.
No habia nada adaptado y me lesioné las rodillas

y las piernas», se lamenta Joan.

El conoce bien su cuerpo, sabe hasta donde puede llegar
y, por esto, tiene su manera de entrenar.

«Prefiero entrenar la técnica y no tanto la parte fisica.
Cuando entreno, llego hasta un punto.

A partir de aqui, por mucho que me esfuerce,

ya no gano mas fuerza.» Asi que dej6 el CAR

y empez0 a entrenar por su cuenta.
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Hacer las cosas de forma diferente

Joan juega al tenis de mesa con gente sin discapacidad.
La mesa es la reglamentaria, no es mas baja.

Al principio lo hacia sobre una silla,

pero no podia moverse mucho.

Y si jugaba desde el suelo, la mesa le llegaba

justo a la altura de los ojos, y casi no vefa al contrincante.

Finalmente, encontré una solucion.

«Si no puedes hacer las cosas de la manera estandar,
tienes que encontrar la manera de hacerlas diferente,
es su lema deportivo y vital.

De sus puntos débiles saco sus puntos fuertes.

En el tenis de mesa, su punto débil es la altura.

Pero €l gracias a su altura,

puede golpear la pelota de manera que nadie mas lo puede hacer.

Asi que Joan se ha inventado jugadas y efectos con la pelota
que solo ¢l puede hacer:

«Cuando la pelota se me viene encima y no puedo apartarme,
hago un giro y golpeo la pelota de espalda.

La talla baja, en este caso, es una ventaja.

En esta jugada, a un jugador estandar

la pelota le golpearia en el cuerpo.
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Joan ha encontrado la manera de sorprender

a los adversarios deportivos.

«LLa persona contra la que juego no sabe cémo reaccionar.
Si yo jugara como todo el mundo, no podria ganar.»

Y es que Joan es practico y racional,
y analiza todas las posibilidades, los rivales, las jugadas, etc.
Asi, se puede anticipar a las dificultades que le pueden surgir.

«Cuando saco la pelota,

ya me imagino los 3 o 4 golpes siguientes.

Pienso y analizo mucho las posibilidades,

como sacar el maximo provecho de mis capacidades.
Soy un estratega, por esto puedo jugar al tenis de mesa
a un nivel alto con personas sin discapacidad.

Suplo la parte fisica con mucha estrategia.»

Y ¢cémo aplica la cualidad de anticiparse en su dfa a dfa?
Joan lo explica ast:

«Antes de salir de casa pienso en el recorrido

que tengo que hacer, con qué dificultades me puedo encontrar.

Si tengo que tomar un tren, ¢llegaré a las maquinas
para sacar el billete?

Una de las ventajas de tener discapacidad

es que te da muchos recursosy.
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Mundiales de talla baja

Joan ha participado 3 veces
en los Mundiales para personas de talla baja:

en Francia (2005); en Michigan, en los Estados Unidos (2013),

y en Canada (2017).

Se celebran cada 4 anos,
y en ellos participan unos 500 deportistas de talla baja
de todo el mundo.

En Michigan, Joan gan6 5 medallas:

en tenis de mesa, natacion y badminton.

En Canada, gané 4 medallas de oro y 2 de plata.
Y bati6 su propio récord

en los 200 metros libres de natacion.

Pero las medallas no son lo mas importante

que se llevé de los Mundiales.

«Me quedo con la experiencia de haber estado con gente
que ha vivido las mismas experiencias que yo.

Los Mundiales son un sitio donde te sientes muy comodo,
nadie te mira mal, no hay prejuicios.»

Esta experiencia vital hace que uno de los objetivos de Joan
sea volver a participar con otras personas de talla baja

en los siguientes Mundiales.

Quiere compartir la experiencia con otras personas,

que vivan lo que él ha vivido.
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«Puede ser una experiencia positiva

para muchas personas de talla baja.

Sobre todo, para aquellas que no aceptan

su propia discapacidad.

Hay gente a la que le cuesta mucho estar con personas
que tienen la misma discapacidad que ellas.

Es como un efecto espejo», comenta Joan.

El hace de seleccionador,

es decir, selecciona a los jugadores que pueden ir.
Su idea es clara: puede ir quien quiera.

«El problema no es deportivo, sino econémico.
Los Mundiales se celebran en distintos paises,

y los gastos del viaje y alojamiento suelen ser muy grandes.»

Joan no recibe ninguna ayuda ni beca para poder competir.

Y es que los Mundiales para personas de talla baja

no tienen el reconocimiento oficial de unos Juegos Olimpicos.

Sports PTB, un cambio de mentalidad

Para hacer visible la talla baja y encontrar ayudas
para hacer actividades,

Joan ha creado la asociacion Sports PTB (Personas de Talla Baja).

El objetivo de la asociacién es promover el deporte inclusivo
con personas de talla baja y con personas sin discapacidad.
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«Cuando hay una persona con discapacidad en un equipo,
se crea un sentimiento de grupo mucho mas grande.

No solo ayuda a los jugadores con discapacidad,

sino a todo el equipo. Y si son jovenes,

se llevan unos valores para el resto de la vida», explica Joan.

Sports PTB es una asociacion atipica.

Como todos los miembros de la asociacion

son de sitios diferentes, se encuentran en Internet,
y, puntualmente, hacen actividades presenciales.

La asociacién promueve el deporte en todos los ambitos:
escolar, amateur, de rehabilitacion, de competicion, etc.

Y es que cualquier deporte puede ser inclusivo
con un poco de imaginacion:

«En la escuela yo jugaba al baloncesto y al futbol.
Cuando jugaba al futbol y hacia de portero,

atabamos unos jerséis al travesano para hacer la porteria mas baja.

En el baloncesto, atabamos un jersey al poste de la canasta
y yo tenia que tocar el jersey con la pelota.

Son pequetias modificaciones para hacer el deporte inclusivon,

recuerda Joan.

La asociacion quiere romper con la vision negativa de la talla baja,

y ofrecer una alternativa al alargamiento de las extremidades
para que las personas de talla baja sean mas altas.
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«Son operaciones muy duras y dolorosas,
que hay que hacer cuando eres pequefio.

Esto quiere decir que te pierdes la infancia y la adolescencia.

La cuestion es: ¢Merece la pena?y, se pregunta Joan.

«Segun este planteamiento tienes un problema (eres bajo),
y cuando te alarguen seras mas feliz porque seras normal.
Quizas si que seras feliz, porque es lo que has oido siempre.
Pero se puede ser feliz sin tener que pasar por eston,
explica Joan.

«LLa autoestima se puede mejorar de muchas maneras.
No se debe ver la discapacidad como un problema,
el problema es el entorno que te limita», sentencia Joan.

Pero las personas de talla baja han sufrido muchas burlas

a lo largo de los afos.

Los padres de hijos de talla baja suelen ser muy protectores,
y les cuesta que hagan deporte y otras actividades.

«No se suelen ver personas de talla baja por la calle,

pero esto no quiere decir que no existimos.»

Pero Joan es una persona activa,

y siempre esta animado en proyectos y actividades.
Ha salido en diversos medios de comunicacion,

y es el protagonista del documental Glance up.
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«Soy una de las personas mas bajas del mundo,
y familias con hijos bajos ven que yo he hecho muchas cosas,
que soy feliz con mi talla», comenta Joan.

Fuera del terreno de juego

Joan se licenci6 en Ingenierfa Informatica,

y cursa un doctorado en Comunicaciéon Aumentativa

y Alternativa para mejorar la comunicacion

mediante pictogramas para personas que no pueden hablar.

También ofrece charlas a empresas sobre motivacion,
inclusion y sensibilizacion.
En las escuelas, las charlas se centran en el acoso escolar

y la discapacidad:

«Cuando entro en una escuela, todos me miran,
algunos me sefialan o rien.

Pero, cuando salgo, todo ha cambiado.

St hay alumnos que no han venido a la charla

y siguen riéndose,

los que han venido les reganan y se lo explican».

Joan es un ejemplo de optimismo y vitalidad,
de ganas de hacer y de que le dejen hacer.

Al menos, de probarlo e intentarlo

como cualquier otra persona.
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Su lema es ser uno mismo
y no dejarse llevar por lo que digan los demas.
Y lo explica de esta manera:

«LLas barreras arquitectonicas son dificiles de superar,
pero son peores las barreras humanas.

Me pone muy nervioso la gente que me dice

“No puedes hacer esto”.

Yo les contesto: “Déjame intentarlo, buscar soluciones,
para poder hacerlo de otra manera».
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Comkedem






Ocio y deporte para todos

En este caso, el perfil no es el de un deportista,

sino el de una entidad que agrupa nifios y jovenes de 7 a 25 afios
para entrenar, jugar, competir y, sobre todo, compartir.

Se trata de Comkedem,

una entidad de ocio y deporte para todos.

Creada en el 2004, Comkedem ofrece deporte y actividades de ocio
a nifios y jovenes con discapacidad fisica de todos los niveles:
distrofia muscular, esclerosis maltiple, espina bifida,

lesiones medulares y otras enfermedades que reducen la movilidad.

El nombre de la entidad procede de la expresion en catalan

que utilizan los amigos cuando quedan para salir.

Y es que Comkedem es un grupo de chicos y chicas

que quedan los fines de semana para jugar al baloncesto y a hockey,
hacer salidas deportivas y otras actividades de ocio.

Francesc Coromines, impulsor y alma del proyecto,
tiene muy claro que el deporte es el camino

para conseguir la autonomia de los jovenes

con discapacidad fisica.
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«El deporte no es el factor mas importante de la entidad.
El deporte es una herramienta para salir de casa,
relacionarse con otros jévenes, participar y aprender.»
Francesc explica asi el modelo

de participacion en igualdad que promueve Comkedem.

Baloncesto y hockey, las dos caras del deporte adaptado

La seccion deportiva de la entidad

empez6 con un equipo de hockey.

«Al principio, el deporte que encajaba mejor

con nuestros jovenes era el hockey,

porque requiere pocas aptitudes fisicas.

En los dltimos afios, pero, el modelo de ocio ha cambiado:
las familias y los jévenes son mas conscientes

de la importancia del deporte», explica Francesc.

Para atender esta nueva demanda,

la entidad cred una escuela de baloncesto.

«Mientras que el hockey es un deporte minoritario,

el baloncesto es un gran dinamizador del deporte adaptado:
atrae a muchos ninos y jovenes

que quieren hacer mucho mas deporte, ir mas alla del hockey.»

Comkedem tiene escuela de hockey y de baloncesto,

y equipo de hockey. Si nos fijamos en la pista de juego,
descubrimos que todos los equipos comparten

una realidad sorprendente: la elevada participacién de chicas.
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Francesc reconoce que esto pasa en muy pocos clubes:

«Si el deporte femenino es minoritario,
aun lo es mas el deporte femenino adaptadon.

Esta claro que Comkedem tiene vocacion
de atender a las minorias y hacerlas visibles.
«Nuestro modelo es muy inclusivo.

Trabajamos con la discapacidad severa, que es minoritaria,

y, ademas, tenemos muchas chicasy», dice Francesc.

En Catalunya hay 3 equipos de hockey adaptado:
los Dracs Club d’Esport Adaptat,
el ADB de Barbera del Valles y el Comkedem.

El hockey adaptado se juega en silla de ruedas,

y son dos equipos formados por 4 jugadores de campo y un portero.

Cada jugador tiene una puntuacion del 1 al 4,
segin sus capacidades fisicas

(el 1 es para el que tiene menos fuerza y el 4 para el que tiene mas).

En cada equipo hay jugadores con diversas capacidades fisicas,

y con esta pauta se quiere mantener el equilibrio
en el terreno de juego.

Aun asi, jugadores y entrenadores reconocen
que es un juego poco equilibrado:

«Hay muchas diferencias entre jugadores y entre equipos.
Es distinto un jugador con discapacidad fisica
que un jugador con enfermedad neurodegenerativay.
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El stick, el palo con que se impulsa la bola,
se adapta segin las capacidades fisicas de los jugadores.

Hay el stick de plastico que pesa poco y se sujeta con la mano.

y el stick fijo, una cruz fijada a la silla,
para los que tienen poca fuerza de manos y brazos.

Una realidad que debe afrontar el equipo
son las bajas provocadas por las enfermedades degenerativas.

«Con el tiempo, los jovenes acaban dejando el hockey
porque pierden movilidad.

Hay jugadores que se reciclan

y pasan a jugar en otra posicion.

Pero llega un momento

en que es peligroso para su seguridad fisica.

Son 10 sillas de ruedas eléctricas

que se mueven a 12 o 15 kilémetros por hora.

Si no tienes capacidad de reaccion, te puedes hacer dafio.
El portero esta protegido,

pero el defensa esta en el centro de la pisa

y recibe golpes por todas partesy, explica Francesc.
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Mais alla del deporte

Ademas de los entrenamientos y las competiciones,

la entidad organiza colonias, salidas de fin de semana

y actividades deportivas puntuales, como vela, esqui,

paseos a caballo..., como alternativas de ocio para los jévenes.

Francesc es critico con las opciones de ocio actuales.
«Ahora no es necesario salir de casa.

Con las redes sociales, como WhatsApp e Instagram,
los jovenes estan conectados todo el dia

y tienen la sensacién de participar en la sociedad.
Pero ges real, esta participacion?y, se pregunta.

Ante las dificultades de movimiento,

entiende que les sea mas facil quedarse en casa
que salir a la calle.

Francesc sabe de qué habla.

Tiene una enfermedad degenerativa

y conoce desde hace muchos afios el sector de la discapacidad.

Para las actividades de ocio,

la entidad pide a los jévenes que les acompafien
amigos y familiares de la misma edad sin discapacidad.
Asi se fomenta la participacion en igualdad.

El éxito de las colonias de Comkedem

es que niflos y jovenes con discapacidad y sin discapacidad
participen en las mismas actividades,

adaptadas a las necesidades de cada uno.
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«Se crean relaciones muy estrechas con los monitores,

que les hacen de asistentes las 24 horas del dia,

y con los companeros.

La convivencia facilita la normalidad.

Los jovenes con discapacidad son tratados como uno mas,
nadie les sefiala la discapacidad», explica Francesc.

«De hecho, los nifios ven la discapacidad con normalidad,
sin prejuicios. En la escuela, las diferencias se aceptan.
Quizas es una burbuja que no coincide

con el mundo exterior, pero es bonito ver como los nifios
se relacionan con normalidad», afiade.

«lLas diferencias y las dificultades aparecen de los 16 a los 18 afios,
cuando los amigos salen de fiesta, tienen moto, viajan, etc.

Ellos también quieren hacer cosas por su cuenta

y sienten las dificultades de tener una movilidad reducida.

O cuando buscan trabajo y no encuentran.

Las cosas cambian: se acaba la etapa de normalidad de la escuela
y tienen que enfrentarse a las desigualdades.

En este momento es cuando algunos se encierran en casa

y se aislan», reconoce Francesc.

En Comkedem, les facilitan el espacio y las condiciones
para que los jovenes con discapacidad se acepten:

«Se tienen que decir: “Yo soy asi y estoy orgulloso,
como cualquier persona”. Con la discapacidad
siempre estan en inferioridad de condiciones,

y no es facil», anade Francesc.
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Discapacidad no limitadora

Todas las actividades que organiza Comkedem
tienen una misma finalidad:
ofrecer una vision no limitadora de la discapacidad.

Para Francesc, el grado de discapacidad no es importante,

sino como se sienten las personas.

«Tengan la discapacidad que tengan,

todos deben pasar por las fases de aceptacion, superacion...

La diferencia marca, porque los nifios quieren ser iguales a los demas.
Hay que tener muchos recursos para que esto no te duela,

y decidas salir de casa para participar en la sociedad.»

Francesc explica la realidad de muchos jévenes:

«En casa, 2 menudo, se lo hacen todo.

Aqui les preguntamos: “T'd quieres andar, ¢nor
¢Qué quiere decir que vas en silla de ruedas?
Coge el andador y empieza a andar”.

Al final lo hacen encantados,

y aprenden este sacrificio y esfuerzo

que deberan hacer toda la vida.

El éxito del proyecto radica en que los jovenes

no estén en la asociacién muchos afos,

sino que aprovechen la entidad como un espacio de aprendizaje
para seguir su socializacién y su ocio con autonomia.
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«Nos parece un mal modelo

tener jovenes durante mas de 10 afos en la entidad

porque querra decir que se han conformado con este ocio

y no buscaran mas alla.

Ya hay entidades de ocio para adultos.

Cuando dejan de venir porque salen por su cuenta con amigos,
para nosotros es un éxitoy, reconoce Francesc.

Francesc esta satisfecho de ayudar a los chicos y chicas
a conseguir una vida auténoma,
y lo resume con esta frase:

«LLo que te aporta el deporte,

quizas no se nota inmediatamente,

pero se queda para toda la vida».

Toda una declaracién de principios

y de defensa de los valores del deporte:

esfuerzo, superacion y trabajo en equipo, entre otros.

Una gran familia

Después de los entrenamientos del sabado por la mafana,
el equipo hace otras actividades como ir a la bolera,
ir a ver una exposicion o una pelicula.

«Somos como una gran familia», dice Francesc.
Esta unién es lo que les diferencia
del resto de clubes deportivos.
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Queda claro que el deporte es la excusa para salir,
hacer amigos y relacionarse con otros jévenes.
«Sin hacer nada aparentemente especial
conseguimos cosas importantes:

que los jovenes salgan de casa,

se relacionen y participen», explica Francesc.

Francesc se quita méritos,
pero lo que ha conseguido es un gran logro
para los jovenes con discapacidad fisica.

Todos tienen una historia.

Deben enfrentarse a situaciones duras

y saben que deben aprovechar las oportunidades
que les da la vida.

Victor Hermosilla ha sido jugador del equipo de baloncesto

del Comkedem.

Cuando tenia 10 afios, una monitora de la Federacién Catalana

de Baloncesto lo vio jugar en el patio del colegio
y le propuso entrenar en una asociacion.

«El queria jugar al baloncesto como su hermana,
pero la espina bifida no se lo permitia.

Es un juego competitivo y no podia seguir el ritmo.

Jugar con nifios que también tienen discapacidad
lo ha liberado», explica su madre.

La espina
bifida es una
malformacion de
la médula espinal
que provoca
discapacidades
fisicas i/o
intelectuales.
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En el baloncesto adaptado es tan importante la técnica
como la fuerza.

La técnica para mover la silla hacia donde quieras,

y la fuerza para el tiro,

ya que los jugadores parten de una posicion mas baja.

Victor ha competido con la seleccién catalana
en torneos escolares.

Su suefo es participar en torneos mundiales
y ser olimpico.

Para Victor, los limites se los pone uno mismo.
«Si veo que tengo posibilidades de hacer una cosa,

lo intento las veces que sea necesario hasta que lo consigo.
Y si, incluso intentandolo, no puedo, pido ayudax, explica.

Carlota Bardera Izaguirre ha entrenado durante 9 afios
en el equipo de hockey.

Conoci6é Comkedem por las colonias de verano.

Querfa conocer a gente que también fuera en silla de ruedas.

La distrofia muscular de Carlota la ha obligado a ir
en silla de ruedas desde los 6 afios.

En las colonias descubrié un mundo nuevo,
donde convivian jévenes con discapacidad y sin.

Nunca se habia planteado hacer deporte,
pero cuando se lo propusieron, no lo dudé.

«Me gusta hacer cosas por mi misma, ser autbnoma», reconoce.
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A pesar de que en su dia a dia

se encuentra con barreras fisicas y mentales,
Carlota tiene claro que la manera de superarlas

es saliendo de casa.

«S8i no hubiera ido de colonias o no jugara a hockey,
me habria perdido muchas cosas.»

Los chicos que conoci6 aquel verano
se convirtieron en amigos
con los que compartir muy buenos momentos.

Carlota enumera todas las cosas positivas

que le ha aportado el deporte:

la constancia de hacer una actividad cada semana,

los momentos compartidos con los compafieros de equipo,
las lecciones que dan las victorias y los fracasos,

la importancia de estar en forma fisicamente...

Ella lo resume asi: «Me he dado cuenta

de que se puede hacer de todo, aunque sea adaptadon.

Durante la preparacion del libro,
Catlota muri6 a la edad de 18 anos
como consecuencia de su enfermedad.
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Jose Luis Layola






Sentir que estas vivo

José Luis Layola tenia una vida comoda y segura,
un trabajo estable que le gustaba y una familia.
Pero en el 2005, con 34 anos, le diagnosticaron

esclerosis multiple (EM).

Esta enfermedad afecta al sistema nervioso central,
formado por el cerebro y la médula espinal.
Asf lo explica José Luis:

«LLa EM es conocida como la enfermedad de las 1.000 caras.
Cada paciente sufre unas alteraciones distintas.

Hay que pensar como si una persona fuera un edificio,

y el sistema nervioso fuera la instalacion eléctrica.

Con la EM los cables eléctricos se van pelando.

Segin donde se hayan pelado, afecta a una parte del cuerpo o a otra:
la vista, la memoria...

Asi, no hay dos enfermos de EM iguales.

José Luis trabajaba como jefe de sala del centro de control
de Transportes Metropolitanos de Barcelona (TMB),

des de donde se controlan todos los autobuses y metros
de la ciudad y el area metropolitana.
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«Es un trabajo muy estresante, pero te sientes muy vivo.
Todo pasaba en tiempo real y no podias planificar nada.
Profesionalmente, era un trabajo que me lo daba todo;
pero en el aspecto vital, me iba en contra.»

Estaba tan metido en el trabajo,
que no se dio cuenta de la enfermedad,
como ¢l mismo recuerda:

«Antes de tener el diagnéstico de EM ya tenia brotes.
Pero no hacia caso y seguia trabajando.

Si no podia coger el teléfono con la mano izquierda
porque me dolia, pues lo cogia con la derechan.

Pero, poco después, le dieron la noticia:
tenfa esclerosis multiple de tipo 4, la peor.
El pronéstico era claro y duro: le quedaban 10 afios de vida.

José Luis, lejos de hundirse,

se rebel6 contra la enfermedad y el diagnéstico.
Queria sentir que estaba vivo,

y el deporte fue la forma de conseguitlo.

Estaba en el hospital y no podia mover una parte del cuerpo.
Le habfan dicho que tendria que ir en silla de ruedas.
Entonces vio un reportaje en la television

que le cambiaria la vida.



«Viun video de una persona que cruzaba la meta

de la primera edicién de la Titan Desert.

Después de 10 horas en bicicleta por el desierto del Sahara,

al cruzar la meta, le cambiaba la cara,

y era la persona mas feliz del mundo.

Y pensé: “Si tuviera salud, yo querria hacer esto.

Quiero probar esta experiencia de sentirme vivo, de sentirme bien”»

Y esta idea fue el incentivo necesario

para dar un giro a su vida.

Aungque esto significara no hacer caso a los médicos.

«Me dijeron que habia distintos factores de riesgo

para acelerar la enfermedad: seguir trabajando en un entorno
de estrés, una mala dieta y hacer deporte», recuerda José Luis.

Pero no queria rendirse, no se podia quedar quieto
viendo cémo la enfermedad avanzaba.

«Tenia claro que una enfermedad

es una particularidad mas de una persona.

Para mi, una persona que tiene una enfermedad no es un enfermo.
No tiene que vivir como un enfermo, sino como la persona que es,
pero con otras caracteristicas y necesidades.

Es como la gente que se jubila.

Hay personas que, cuando no tienen obligaciones,

se quedan en el sofa y envejecen deprisa

porque no se mantienen activos.»
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José Luis tenia claro que pararse no era una opcion.

«Me sentfa como si fuera un yogurt,

con una fecha de caducidad,

y tenfa que quedarme quieto en la nevera para conservarme...
Pero yo vefa que no me podia estar quieto,

que por mucho que me dijeran que no podia hacer actividad fisica,
no les harfa caso», comenta José Luis.

Pero era un camino que no habia hecho nunca.
Segun el médico, el deporte era contraproducente
para la enfermedad.

«Por suerte, si algo te da esta enfermedad,

es tiempo. Y entonces tomas conciencia

de que la salud no es algo pasivo,

sino que debes ser activo y tomar decisionesy,
afirma José Luis.

Querfa aprovechar el tiempo que tenia.
Se document6 sobre la enfermedad

y sobre otras terapias

que no fuera tomar una pastilla.

«Tengo todo el dia para cuidarme y formarme.

Busco toda la informacién que puedo.

Esto me ha permitido tomar decisiones propias e informadas.
Con la esclerosis multiple sufres fuertes dolores.

Al principio de la enfermedad tomaba 3.300 pastillas al afio
para el dolor y me pinchaba cada dia. Todas estas medicinas
me producian muchos efectos secundarios», recuerda José Luis.
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Después de pasar por estudios médicos
y desencantado con algunas practicas médicas,
José Luis tomd una decision drastica:

«Estuve 4 afios sin tomar ninguna medicacion.

Fue horrible, tenia dolores muy fuertes.

No tenia ganas de hacer nada.

Hasta que decidi tomar medicamentos para calmar el dolor,
del tipo morfina. Ahora me tomo dosis 4 veces mas altas
que las de una persona cuando esta a punto de morir.

Es una medicacion fuerte y muy toxica», reconoce José Luis.

Los demas sintomas que le provoca la enfermedad
los compensa con el deporte.

Y las toxinas que se quedan en el cuerpo

por culpa de los medicamentos,

las elimina con una buena alimentaciéon

y con el sudor cuando hace deporte:

cuanto mas deporte practica, mas toxina elimina.

Pero el deporte no solo ayuda a las personas con EM
en un aspecto fisico, sino también mental y emocional:

«A parte de las mejoras fisicas, con el deporte sales mas,

hablas con otras personas y no piensas tanto en los problemas.
Como muchas enfermedades,

la EM también afecta emocionalmente a la persona que la sufre.
El deporte, y el hecho de superar los limites personales,

hace que te animes y te ayuda a superar esta parte psicologicar.
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Asi, el deporte resulto ser la terapia que buscaba.
La actividad fisica evita que sufra brotes tan a menudo,
y que la intensidad no sea tan fuerte.

El deporte: una salida vital

Antes de la enfermedad, José Luis no acostumbraba a practicar
deporte de manera habitual. No tenfa ni el tiempo ni el habito.
Pero cuando le diagnosticaron la enfermedad,

no queria rendirse y quedarse en la cama o en una silla de ruedas.

Uno de los estimulos mas importantes fue pasar el maximo
tiempo posible con los hijos, vivir
y compartir experiencias con ellos:

«Mi inspiracion fueron mis hijos.

Todos los nifios nacen incapaces, totalmente dependientes.
Pero cada dia progresan:

no andan, caen, pero lo intentan hasta que aprenden.

Viven en un entorno dificil, que no esta pensado para ellos,
pero tienen la mentalidad de superarlo todo, de aprender...»,
recuerda José Luis. Y asi se sinti6 €L

Pero no fue facil: «Primero debes tener claro

hasta qué punto estas dispuesto a dejarte la piel para estar bien.
Tuve que dedicar muchas horas a hacer deporte

sin garantias de mejora», reconoce.

Las ganas de vivir pudieron mas.
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«Para m{ ha sido una suerte

pasar de un diagnoéstico de 10 anos de vida a estar aqui.
Para mi, cada dia es un regalo. Es un tiempo extra.

Lo que los médicos me planteaban no se ha cumplido
ni se cumplira. El deporte ha sido una salida vital,

me ha cambiado totalmente la vida», sentencia José Luis.

Los hechos avalan sus esfuerzos:

en un ano dejo de ir en silla de ruedas.

Primero andaba con muletas, después con baston
y, finalmente, sin ayuda. ¢Su secreto?

En vez de hacer media hora de rehabilitacion,
empez6 a hacer 5 horas al dia,

jhasta llegar a hacer 8 o 12 horas!

«Empecé haciendo pilates y piscina.

Nadar es uno de los mejores deportes para las personas con EM,
porque controlas mejor la temperatura del cuerpo

y no hay riesgo de caidas.

Pero nadé tanto que el cuerpo me pedia un cambio.

»Asi que empecé a correr.

Pero me cai y me lesioné las rodillas.

Si tienes EM es muy frecuente caet,

porque falla la conexion entre el cerebro y la parte mottriz,
las piernasy, explica José Luis.

Pero lejos de dejarse vencer, fue hacia su gran suefio,
aquel que habia visto desde la cama del hospital: la Titan Desert.
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De la rehabilitacion a la Titan Desert

La Titan Desert es una de las carreras mas extenuantes
que existen.

Consiste en hacer mas de 600 kilometros en bicicleta
por el desierto del Sahara, en Marruecos.

Es decir, un gran reto para cualquier persona,

y todavia mas para alguien con EM.

El mismo lo reconoce:

«Hacer la Titan Desert es una locura.
No es una practica saludable.

Pero te hace estar en un gran estado de forma fisica y mental.

La Titan Desert me sirvio para prepararme mentalmente
a pasarlo mal. Asi, aprendi a tener mds recursos

cuando aparecen los brotes de la enfermedad.

El deporte me ha ayudado

a prepararme para los momentos dificiles de la EM».

Pero José Luis era consciente de su enfermedad,
as{ que empez6 a informarse sobre como repercutiria
en su salud y cuanto tiempo tardaria en recuperarse:

«Habia hecho triatlones y distancias largas.

Las hacia un dia, y después me podia recuperar.

Pero en la Titan Desert tenfa que hacer 6 etapas seguidas,
sin mucho tiempo para recuperarme.
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Esto significaba que tenfa que cambiar la forma de entrenar,
y que el cuerpo asumiera, poco a poco, estos cambios.
Estuvo mas de un mes preparandose.

Aparte del esfuerzo fisico, habia otro factor muy desfavorable:
las altas temperaturas del desierto.

El calor es un factor que agrava los sintomas de la EM.

José Luis también entrené esto.

«Para aguantar la temperatura del desierto empecé a hacer sauna.
Era inusual que una persona con EM entrara en una sauna.

El cambio brusco de temperatura no es bueno.

De hecho, me costé mucho.

Al principio solo estaba 1 minuto en la sauna,

y acabé aguantando 10.

No digo que sea bueno hacer sauna. Yo no la he vuelto a hacer.
Pero en aquel momento tenia sentido para prepararmey,

destaca José Luis.

Y con el cuerpo entrenado, participé en la Titan Desert:

«A pesar de ser muy y muy dura, la acabé.

Llegué en la posicion 88 de mas de 580 participantes.

Todo el mundo va por un tema de superacion.

Y quizas quien llega el ultimo tiene mas mérito que el primero,
porque ha estado mas horas expuesto al calor,

y tiene menos tiempo para recuperarse para el dia siguiente.
Asi que igual de duro es hacer una etapa en 4 horas

que en 12», reconoce José Luts.
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A pesar de la dureza de la prueba, José Luis esta satisfecho.

«Estoy intentando volver, pero econémicamente es dificil.

Me gustaria ir con una persona del mundo de la medicina
para que pudiera estudiar las afectaciones del esfuerzo fisico
y las altas temperaturas en una persona con EM.

Para ver coémo el deporte puede ayudar a las personas con EM,

o con alguna otra enfermedad», pide José Luis.

Deporte y competicion

La practica deportiva lo llevo a la competicion
dentro del deporte adaptado.

«El afio 2011, me regalé una bicicleta.

Un gran regalo que me ha acompafado desde entonces.

Me preparé para la carrera de Barcelona-Perpinya-Barcelona
del afio 2012 que se lleva a cabo cada 4 afos.

Y me propuse hacerla en el minimo tiempo posible.

Tardé 29 horas 58 minutos

y quedé entre los 25 primeros en llegar a la meta.

»Pero el esfuerzo me pasé factura.

Tardé un mes en recuperarme.

El motivo, a parte de la enfermedad,

era que no habfa entrenado bien.

Pero en vez de pensar que no era bueno,
pensé que tenia 4 anos

para prepararme mejor», recuerda José Luis.
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Y asi conoci6 el paratriatlon, una disciplina del atletismo
que combina natacion, ciclismo y carrera,
para atletas con discapacidad fisica.

En aquel momento, José Luis sentfa que podia con todo,
que estaba en forma. Particip6 en los campeonatos de Espafia
y en el Mundial de triatlon de Londres del afio 2013.

Pero no todo era alegria, como recuerda José Luis:

«Me destrocé las rodillas. Me dolian tanto
que al finalizar la prueba casi no podia andar».

El deporte de competicién es muy exigente,

y ya no le beneficiaba, sino todo lo contrario.

«No solo debes pensar en esforzarte y sacrificarte,

sino que tienes que pensar qué beneficio obtienes.

Yo me estaba dejando la salud.

Todo aquello que habia conseguido en positivo con el deporte,
la competiciéon me lo quitaba.»

Y tomo una decision dura, pero consecuente:

«Al haber ganado el campeonato de Espana,

tenfa plaza en los Juegos Paralimpicos de Rio de Janeiro,

en Brasil, el 2016.

Podria haber seguido investigando hasta donde podia llegar.
Pero decidi no hacetlo.
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»Otros deportistas en mi situacién han seguido,

y han acabado muy perjudicados.

A diferencia de la ceguera u otras discapacidades,

la esclerosis multiple no es estable en el tiempo.

Con otras disciplinas te tienes que adaptar,

pero, una vez adaptado, ya sabes cuales son tus limitaciones.
Con la EM, no. Sabes que siempre iras a peot.

»El deporte de competicion te hace vibrar, ser excelente.

Pero la EM no te lo permite. O solo por poco tiempo.

La enfermedad no perdona. Cuando sobrepasas ciertos limites,
no hay punto de retorno. Yo intento no pasar estos limites.

»Competir y ganar no es mi lucha.

Mi lucha es estar bien.

Podrfa haberme operado las rodillas, o ponerme unas protesis.
Pero squé consecuencias tendria para mi salud?y,

se pregunta José Luis.

Asi que decidi6 dejar la alta competicion.
Y no se arrepiente en absoluto, confiesa.
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Valores del deporte inclusivo

Con el paratriatlon, José Luis vivid experiencias
buenas y malas que lo han hecho reflexionar.

«Ver a personas invidentes con su guia al lado

que bajan escaleras mas rapido que personas videntes,
es increible. Participar en una prueba adaptada,

te cambia la vida y los prejuicios de lo que puedes

o no puedes hacem, explica José Luis.

Pero esta lucha y esfuerzo de los atletas profesionales
con alguna discapacidad, también tiene su parte negativa.
«Cuando se convirtié en deporte olimpico,

el paratriatlon sufrié algunos cambios

a la hora de clasificar a los atletas.

Por ejemplo, la gente de talla baja no tiene grupo propio,
y van al grupo de “otros”.

»En los Juegos Paralimpicos se hace una clasificacion televisiva:

amputados, dificultades visuales, silla de ruedas...
Pero la gente que, por ejemplo, tiene epilepsia o EM
N0 contamos porque No tenemos aspecto

de persona con discapacidad.

»HEsto no es inclusivo.
Al ser olimpico, también se ha vuelto perverso.
He visto a gente en silla de ruedas que, para pesar menos

y correr mas, se amputa las piernasy, se lamenta José Luis.
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José Luis intenta participar ahora en pruebas abiertas
a todo el mundo, y habla con los organizadores sobre su caso:

«Les explico la idea que quiero transmitir:

que el deporte puede ser beneficioso para la gente con EM.
Suelen ser muy sensibles con el tema,

y me facilitan participar, aunque no me regalan nada,
reconoce.

El futuro, con optimismo

Tras dejar el mundo de la competicion,
José Luis quiere seguir disfrutando del deporte:
«Haciendo mas cosas de calidad y no de cantidad».

Es consciente de que cada vez le cuesta mas recuperarse
de los esfuerzos, y lo describe de esta manera tan grafica:

«Soy como un movil: antes me cargaba deprisa

y me descargaba poco a poco.

Pero pasado el tiempo, tardo mucho en cargarme
y me descargo enseguida.

También tiene ganas de hacer otras cosas.

«Me he dado cuenta de que todo lo hago en solitario.
Ahora quiero animar a mas gente, y dar a conocer

la importancia de hacer deporte y estar activo», comenta.



José Luis aplica este planteamiento de ser activo

a toda la vida.

Ademas de sus retos y aventura deportivas,

cada afio también se plantea aprender sobre algun tema
que desconoce, sobre todo relacionado con la salud.

«EBscribo distintos temas en un papel
y hago que alguno de mis hijos saque uno.
Y trabajo como se hace ahora en los colegios, por proyectos.

No tengo muchos recursos econémicos, pero soy rico en tiempo

y no lo quiero malgastar. Tengo muy claro que, para mi,
cada dia es un regalo, y no se me puede escapar el tiempow,
admite José Luis.

También quiere que su experiencia sirva para otras personas.
Con el Grupo Sifu, ofrece conferencias
para que la gente conozca su testimonio:

«No quiero cambiar la vida de nadie,

quiero que quien me escuche

y esté en una situacion parecida a la mia

sea consciente de que su vida ha cambiado,

pero que puede hacer muchas cosas.

Y el deporte puede ser su impulso», explica José Luis.

Y finaliza con dos preguntas que todos nos deberiamos hacer:

«Qué quieres hacer en la vida?
¢Hasta dénde estas dispuesto a trabajar para conseguirlo?».
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Antoni Carbonell






Una persona sin limites

Antoni comenzo a correr con 40 afios.
Hasta entonces habia sido una persona sedentaria,
no habia hecho nunca deporte.

«Mis hijos hacfan atletismo,

y un padre del grupo me animo a hacer una carrera.

Me gust6 tanto que empecé a entrenar

para correr media maraton. Es muy adictivo, demasiado.
Te quieres superar a ti mismo y acabas forzando el cuerpo:
yo hacfa una carrera cada 15 dias», recuerda Antoni.

Cuando salia de trabajar a las 6 de la mafiana,

Antoni cambiaba el uniforme de guardia de seguridad por el chandal
y entrenaba durante 2 horas en las pistas de atletismo de Rubi.
A veces, volvia a casa corriendo, de Rubi a Terrassa.

E, incluso, alguna vez habia participado en carreras

saliendo del trabajo. «;No tenfa limitel», reconoce.

En el 2004, cuando tenia 47 afios, el cuerpo le empez6 a fallar:
la pierna derecha no respondia y se cafa,
las manos se le adormecian y, a veces, veia doble.
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La primera vez que fue a urgencias

le dijeron que tenfa un pinzamiento en el nervio.
La segunda vez, le aconsejaron que hiciera reposo.
Pero, su cuerpo seguia dando sefiales de alerta.

En la tercera visita, se neg6 a ser atendido por el mismo médico.
«Me atendié un médico que acababa de salir de la Facultad,

y al escuchar todos los sintomas que le explicaba

pidi6é que me hiciesen placas e hizo venir a dos neurdlogos.

Me ingresaron para hacerme una resonancia de urgencia

un viernes, y el martes ya tenia los resultadosy,

recuerda Antoni.

De entrada, le dijeron que tenia una enfermedad en los nervios,
pero €l queria todos los detalles y, después de insistir mucho,
le comunicaron el diagnéstico: tenfa esclerosis multiple (EM).

«LLa verdad es dura, pero sabes a qué te enfrentas.

Me dijeron que no tenia cura,

que tenfa que dejar de trabajar

y que reducirfa la calidad de vida. Dicho asi es muy duro,
pero hay maneras de mejorar la calidad de vida,

con medicacion y haciendo deporte.»

Aquel diagnéstico hizo que Antoni lo relacionara

con un episodio de su vida que formaba parte del pasado:
a los 17 afios se le paraliz6 la mitad izquierda del cuerpo
y estuvo mas de un mes ingresado en el Hospital

de la Vall d’Hebron.
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«Fue el primer brote de esclerosis multiple

y ningun médico me lo dijo.

La duda es ¢por qué la enfermedad ha estado 30 afios inactivary,
se pregunta Antoni, aunque nadie tiene la respuesta.

Cuando puso nombre a la enfermedad,

el deterioro fue muy rapido.

«Me la diagnosticaron en octubre

y a finales de noviembre ya estaba en una silla de ruedas.
En dos meses, jla enfermedad se habia cobrado 30 afiosl»

La esclerosis multiple es conocida como la enfermedad
de las 1.000 caras porque no hay un patrén fijo.

Actua de forma diferente en cada enfermo

y cada uno necesita un tratamiento hecho a medida.

Antoni ingres6 muchas veces en el hospital
por periodos de 5 meses.

«El dia que acaba el ingreso es el peor de todos.

Te sientes solo y desamparado.

En el hospital convives con otras personas

que tienen el mismo problema que tu.
Compartimos muchos momentos, nos entendemos
y 10S animamos unos a otros.

También hay servicio de psicologia, de logopedia,
terapia ocupacional, neuropsicologfa, etc.,

que nos ayudan a mejorar fisica y mentalmente»,
explica Antoni.
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Tres afios después del diagnostico sufrié una depresion.
«LLa neuropsicéloga me dijo:

“Ahora le has visto la cara a la enfermedad™.

Por suerte, ella me ayudo a salir de la depresion.

Una parte de la terapia ha sido expresar lo que siento.
Antes me costaba mucho hablar de mis sentimientosy,
explica Antoni.

La actitud positiva y su determinacién de superarla
son un ejemplo de superacion para los compafieros del hospital.

«Yo me lo he tomado como una lucha

en la que tengo que ganar a la enfermedad.

Hay un factor mental muy fuerte.

La actitud positiva me ayuda a luchar contra la enfermedady,
reconoce Antoni.

Submarinismo, deporte sin barreras

Cuando te diagnostican esclerosis multiple

es como empezar de cero.

Antoni lo dejé todo: el trabajo,

los entrenamientos y las carreras.

Hasta que un dfa, una enfermera lo animé

a hacer un bautizo de submarinismo,

es decir, una inmersion acompafiado por un monitor.
«Pensé que no perdia nada, y me apuntén,

recuerda Antoni.
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Superada la incégnita de como respiraria bajo el agua,
al ver que flotaba

fue como si se liberara de la silla.

«Fue magnificol», recuerda.

Cuando sali6 del agua, se informo para hacer el curso.

A Antoni le gusta hacer inmersiones en las islas Medas,
delante de la costa del Estartit.

El barco que lo lleva hasta la zona de la inmersion

esta preparado para personas con discapacidad fisica

y lo bajan con una plataforma hidraulica hasta el agua.

Le sabe mal no poder compartir las inmersiones

con otras personas que también tienen esclerosis multiple.
«lLa gente tiene miedo de cansarse,

pero yo les digo que tienen que conocer su cuerpo

y saber cuando deben parar.

»Cuando estoy cansado, aviso al monitor

y él me sube a la superficie.

El monitor esta todo el rato pendiente de mi.

Es divemaster, es decir, tiene el titulo de buceador

y, al mismo tiempo, tiene formacion especifica en discapacidadesy,
explica Antoni.

Bajo el agua, la comunicacion es a través de sefiales universales
con las manos y los brazos para indicar que todo va bien,

que se esta acabando el aire de la botella de buceo,

que le duelen los oidos o que tiene las gafas llenas de agua.
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Antoni y su monitor tienen pactada una sefial propia,
brazos cruzados, para indicar que esta cansado.

A pesar de la seguridad que le da el monitor,

Antoni no pierde nunca de vista el ordenador del reloj
para saber la profundidad en la que se encuentra

o el oxigeno que le queda en la botella.

«Son cuatro reglas que se deben respetar.

Uno no se debe confiar ni bajar nunca la guardia.

Te tienes que acostumbrar al medio acuatico

a base de hacer inmersiones.

En las primeras inmersiones me acababa el aire de la botella
en 20 minutos, porque estaba mas pendiente de respirar

y de llenar y vaciar de aire el chaleco,

que de disfrutar de la experiencia.

Ahora una botella de oxigeno me dura 40 minutos,

y bajo hasta 24 metros de profundidady», explica Antoni.

El submarinismo ha dado a Antoni una nueva oportunidad
para hacer deporte, y el agua le ha aportado de nuevo
la sensacion de bienestar y libertad.

«El submarinismo acepta todas las discapacidades.

No tiene barreras fisicas ni mentales.

He conocido a personas ciegas y sordas que hacen inmersiones.
El acompafiante de la persona ciega le coge la mano

para tocar las rocas y los peces, los que se dejan tocar.

La persona ciega vive la experiencia a través del tacto

y las sensacionesy, explica Antoni.
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Inmersion entre tiburones

A pesar de que cada inmersion es diferente,
de la que se siente mas orgulloso

es la que hizo en el Aquarium de Barcelona
rodeado de tiburones.

«Avisé de que tenia una discapacidad.

Para ellos también fue un bautizo,

ya que era la primera persona con discapacidad

que hacia una inmersién de 50 minutos con tiburones», recuerda.

También recuerda una inmersion en Tenerife
donde vio un tiburén angel.

«El instructor me hizo la sefial de tiburon

y sefiald debajo de mi.

Ese tiburdn suele estar enterrado en la arena
y jtuve la suerte de verlol»

Antoni tiene fijacién con los tiburones.
Su gran reto es nadar con tiburones ballena en alta mar.

105



Espiritu de superacion

Desde finales del afio 2006, Antoni va en silla eléctrica,
aunque por casa va con muletas.

«Hay gente que cree que no mejorara y no se esfuerza.
Se rinde y se resigna a quedarse en una silla.»

EL en seis meses, ha pasado de no andar

a hacer 500 metros con muletas.

La medicacion que toma le ha ayudado a progresatr.

Su otra gran medicina es el deporte.

«El deporte me aporta beneficios fisicos y emocionales.»

Ia filosofia de Antoni se resume en esta frase:

«LLo mejor de la vida es hoy. Ayer ya pasé.
Y el futuro, no sabemos como sera.
Por lo tanto, no merece la pena pensar en él».

Antoni procura vivir la vida lo mejor posible.
Lo que puede hacer ahora no lo deja para mas adelante
porque no sabe si mafiana sera demasiado tarde.

«Me pongo papelitos imaginarios en la cabeza,

como si fueran post-its,

con cosas que me gustarfa hacer.

Cuando llega el momento, miro cémo hacetlo.

Pero no me preocupo de cosas que atn tienen que venir,
explica Antoni.
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La botella del optimismo siempre la tiene llena,

y no deja que se vacie.

«Si eres positivo, haras cosas. Si eres negativo, nunca haras nada.
Esta filosoffa de la vida se la tiene que aplicar todo el mundo,
no solo las personas con discapacidad.

No es un problema fisico, es una cuestiéon de actitud.»

«Para mi es muy importante el orden como utilizamos
los verbos querery poder.

Primero es querer, después intentatrlo,

y, por ultimo, ya veras si puedes hacerlo o no.

Silos cambias de orden, estas perdido», cuenta Antoni.

Antoni no se considera una persona discapacitada
porque no puede hacer las cosas que hacia antes.

En cambio, puede hacer otras como el submarinismo.
Para él, las etiquetas no sirven para nada.

«Una vez, una persona me dijo “discapacitado”,

y le hice ver que todos los somos o lo podemos ser.
Le dije que se tapara los ojos con un panuelo

y le pregunté si se vefa capaz de andar.

Me contest6 que no se lo habia planteado nunca

de esta manera», recuerda Antoni.
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«Cuando llamas la atencion, la gente reacciona.
Deben ver que no somos “bichos raros”.

Somos los mismos de siempre con un problema de movilidad.

A la gente que me mira mal, le digo:
“La silla la llevo pegada al culo, no a la cabeza”.
No se dan cuenta de que soy el mismo de antes.»

Con su filosofia llena de sentido del humot,
Antoni hace que la mirada y la actitud de la gente

hacia las personas con discapacidad vaya cambiando poco a poco.
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Y tu, ;qué opinas!?

Deporte y valores

¢Practicas algiin deporter ¢Cual?

¢Prefieres practicar deportes de equipo o individuales? sPor qué?
¢Qué te aporta el deporte?

¢Qué significan para ti las palabras:

esfuerzo, sacrificio, respeto, participacion'y cooperacion?

¢Crees que a través del deporte se adquieren estos valores?

Explicalo.

Deporte adaptado

¢Has practicado algun deporte adaptado

o conoces personas que lo practiquen? ;Cual?

¢Conoces los deportes adaptados que se explican en el libro?
¢Cual de las seis experiencias te ha sorprendido mas? ;Por qué?

Uno de los protagonistas del libro afirma:

«El deporte es el camino para conseguir la autonomia
de los jévenes con discapacidad fisica.

El deporte es una herramienta para salir de casa,
relacionarse con otros jévenes, participar y aprenden.
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¢Estas de acuerdo?

¢Qué dificultades crees que deben superar

las personas con discapacidad? ;Y concretamente los jOvenes?
p p d ]

Barreras en la actitud

«lLas barreras arquitectonicas son dificiles de superar,
pero son peores las barreras humanas,

reconoce uno de los protagonistas del libro.

¢Estas de acuerdo con esta afirmacion?

¢Te has encontrado personas que te han dicho:
«Esto no lo podras hacer»?

¢Coémo te has sentido?

¢Qué les has contestado?

¢Como has superado estas barreras humanas?

Superar los limites

«Si no puedes hacer las cosas de la manera estandar,
debes encontrar la manera de hacerlas diferentey,

es el lema deportivo y vital de uno de los protagonistas.

Y t4, ste has encontrado con alguna limitacion

en la vida o practicando deporte?

¢La has superado? ;Cémor

Si no la has podido superar, ipor qué?

¢Qué significa para ti la palabra superacion?

¢Cual es la mayor dificultad que has tenido que superar
dentro o fuera del deporte?
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Deporte profesional

«Las personas con discapacidad que se quieren dedicar
de manera profesional a un deporte

deben superar mas dificultades

que los deportistas sin discapacidad»,

reconoce uno de los entrevistados.

Los deportistas con discapacidad

tienen dificultades para encontrar patrocinadores.

¢Por qué crees que pasa esto?

¢Conoces deportistas profesionales con discapacidad?
¢Crees que el mundo del deporte profesional es inclusivo?
¢Por quér
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