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Proleg

La col'laboraci6 sol'licitada des de I’Associacié Lectura Facil
per prologar aquest llibre és un punt més de trobada

en el compromis de la Fundacion ONCE

vers I'accessibilitat als continguts i 'esport adaptat.

Per una banda, la Lectura Facil, com a element facilitador
de 'accessibilitat per a totes les persones;

1 per Ialtra, els valors determinants que genera 'esport
en les persones amb discapacitat.

Aquest llibre ens presenta sis experiencies vitals i esportives
de persones amb discapacitat, explicades per elles mateixes.
Un descobriment d’emocions inspiradores que ens relata

la influéncia directa de I'esport en cada un dels protagonistes
1 de les persones que els han acompanyat en el cam{

cap a les seves metes esportives 1 personals.

Cada historia parla de I'esforg i el sacrifici,
pero també de I'entrega incondicional a una forma de vida
que ¢és Pesport.

L’esport no té barreres, i aquesta publicacio
també elimina les barreres de la comunicacio i la informacid
gracies a la Lectura Facil.

Teresa Palahi Juan
Secretaria General de la Fundacion ONCE
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Xavi Porras






Humor i capacitat d’adaptacio
P P

En Xavi Porras té retinosi pigmentaria,
una malaltia dels ulls que provoca la perdua de visié
1 que, en molts casos, acaba en ceguesa.

Es una malaltia degenerativa,
és a dir, que empitjora amb el pas del temps.
En Xavi ha anat perdent visi6 a poc a poc.

Tot 1 la visi6 reduida,

la seva infancia va ser com la de qualsevol nen:
anava amb monopati i bicicleta, i1 jugava a futbol.
«A Tescola tenia les meves tecniques.

Qui seia al meu costat ja sabia que m’havia de dictar
que hi havia escrit a la pissarra.

He tingut molta sort perque els amics m’han ajudat molt»,

explica en Xavi.

El bon humor sempre I’ha acompanyat.
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«Em defineixo com en Mowgli,

el protagonista d’E2/ /ibre de Ja selva.

D’una banda, perque els meus amics eren una mica besties.
I, de I'altra banda, perque jo era diferent d’ells.»

A 14 anys en Xavi va comengar a perdre més visio,
1al’escola li van assignar una professora de reforg.
Ell, pero, no la va rebre amb gaire satisfaccio:

«En un primer moment va ser dur tenir una persona
sempre al costat que m’ho explicava tot.

Jo no volia saber res d’aquella noia.

Per a mi era una intrusay.

Era en plena adolescencia,
una etapa dificil per a qualsevol persona,
1 que en Xavi recorda com la pitjor de la seva vida:

«A aquella edat tothom anava amb moto

1jo no podia. Era dificil acceptar-ho.

Fins que un dia em vaig adonar

que el principal problema era jo 1 no la professora de reforg.
Havia d’assumir que tenia dificultats visuals, que no hi veiax.

Aquella professora que al principi rebutjava
va fer que s’interessés per Pesport.
«Vam anar a parlar amb un club esportiu d’Olot,

pero ni ells ni nosaltres teniem experiencia en esport adaptat.

I per por i desconeixement ho vaig deixar estar»,
recorda en Xavi.

12



A 16 anys va perdre gran part de la visio.

Estudiar en una aula ordinaria es feia més complicat,
sobretot perque I’escola no tenia els mitjans

per facilitar la inclusié d’alumnes amb dificultats visuals.

Aleshores, la professora de reforg el va animar
a anar a Barcelona, a TONCE,

per tornar a aprendre a llegir: ara, en Braille.

«Al canviar Olot per Barcelona

se’m va obrir tot un mony, recorda en Xavi.

Va ser aleshores quan va comengar a practicar esport.
«Un cop arribes a un centre especialitzat, tot és més facil.
Ells tenen els coneixements perque tu puguis practicar
qualsevol esport amb garanties», comenta.

Preparats, llestos... a correr!

Al Centre de Recursos Educatius de PTONCE,

en Xavi va tornar a aprendre a llegir, en Braille.

«Va ser una necessitat: 0 n’aprenia

o em quedava fora de la informacio.

Aleshores, Internet no estava gaire estes.

Vaig aprendre a llegir en Braille bastant rapid,

1, a poc a poc, he anat adquirint més agilitat 1 velocitat.
Mai no llegiré com una persona invident de naixement,
pero me’n surto. Ara amb les noves tecnologies,

hi ha més recursos per estar informat», reconeix en Xavi.
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A més de la part educativa, a TONCE
tenien molt assumida la importancia de esport.

«Jesport ensenya els mateixos valors a tothom:
sacrifici, superacio, esforg...

Pero si tens una discapacitat,

a més t'ajuda a acceptar-la i a acceptar-te a tu mateix,
a superar els teus problemesy», comenta en Xavi.

El van informar de tots els esports que podia practicar,
1 ell de seguida va escollir atletisme:

«Jo havia jugat a futbol, pero va deixar de ser atractiu
quan vaig comengar a perdre visio.

Pero recordava latleta Carl Lewis saltar i correr

als Jocs Olimpics de Barcelona,

1 vaig decidir fer atletismen.

L’atletisme el va atrapar tant,

que es va convertir en atleta paralimpic.

Ha participat en 4 Jocs Paralimpics,

que son els equivalents dels Jocs Olimpics

per a persones amb discapacitat fisica, sensorial
o paralisi cerebral.

Des de 'any 2005, pertany a la seccié d’atletisme
del Barca, on entrena.

14



«Vaig comengar fent curses de 100 i 200 metres;
després vaig deixar els 200 metres

1 vaig incorporar el salt de llargada i el triple salt.
Pero, després dels Jocs de Londres de 2012,
van treure el triple salt de les competicions.

Aixi que em vaig centrar en els 100 metres

1 en el salt de llargadan, explica en Xavi.

El1 2016 es va proclamar campié d’Europa en salt de llargada,
a Peuropeu d’atletisme de Grosseto (Italia).

Aquell any va participar en els seus quarts Jocs Paralimpics,
celebrats a Rio de Janeiro (Brasil).

Ser atleta paralimpic no és cap joc.
S’ha d’entrenar dur, com qualsevol altre atleta d’elit.

«Als matins treballo i a les tardes entreno, també els dissabtes.

Els entrenaments es fan per cicles paralimpics.
No pots estar 3 anys sense fer res,
1 el darrer any abans d’uns Jocs, entrenar», explica en Xavi.

La constancia i 'esfor¢ sén imprescindibles

per a qualsevol atleta.

«Els entrenaments de salt paralimpic, per exemple,

son els mateixos que els entrenaments de salt olimpic.
Cada entrenador té la seva manera de fer i la seva técnica,

pero el salt és igual. I el sacrifici i 'esforg, tambéy, explica en Xavi.
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Molt més que un guia

La diferencia en els entrenaments d’en Xavi
és la presencia d’una figura clau
perque ell pugui correr 1 saltar amb garanties: el guia.

Les persones amb dificultats visuals

necessiten aquesta persona de suport

que els indiqui el cam{ per on han de correr 1 saltar.
Depenent de la disciplina, dins de Iatletisme,

el guia fa una funcié o una altra.

Els guies solen ser persones que han estat atletes.

«Fer de guia és una manera de seguir vinculat a ’esport.
Per a ells també és una oportunitat d’anar

a uns Jocs Paralimpics,

que és el més semblant a uns Jocs Olimpics», afirma en Xavi.

En Xavi té un guia per a la cursa dels 100 metres.
«Quan corro, el guia va al meu costat.

Ha de ser una persona que corri més que jo,
perque em pugui seguir el ritme i guiar-me.

Vaig agafat amb ell amb una corda, lligada a la ma.
Als 100 metres cal molta coordinacié i confianca.
St ell cau, jo caic, 1 al revésy», explica en Xavi.

Per aconseguir aquesta coordinacio,
el guia i l'atleta han d’entrenar plegats.
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«Si Usain Bolt, récord del moén

en 100 i 200 metres llisos, em fes de guia,

no sortiria bé a la primera ni a la segona.

Per molt que el guia corri,

ha de tenir la capacitat d’adaptar-se

a la persona que ha de guiar», assegura en Xavi.

En el salt de llargada, ’entrenador li fa de guia sonor.
Les orientacions es fan amb la veu.

«El guia es colloca a la zona de batuda.

. . La zona de
Ja tinc calculat que haig de fer 16 gambades batuda és ¢l punt

en linia recta fins a arribar-hi. des d’on Patleta

Ell em va dient “bé, bé” i pica de mans. simpulsa per saltar

. , sobre la sorra.
Si veu que em tor¢o o que alguna cosa no va bé,

em diu que pari», explica en Xavi.

I és que en les competicions ha vist moltes errades:
gent que salta fora de lloc, que salta quan no toca,
que cau sobre la pista...

Aix{ doncs, la confianca és basica:

«Quan millor hi veig és quan corro amb el meu guia
o salto amb el meu entrenador», remarca en Xavi.
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Els guies i els entrenadors fan la mateixa rutina
d’entrenaments que atleta.
Pero la seva feina va més enlla que la d’entrenar i guiar.

«Amb ells vius moltes experiencies, hi passes moltes hores.

Es com un matrimoni», comenta en Xavi tot rient.

«Jo tinc el mateix entrenador des que vaig comengar.
Quan anem a les competicions,

ell és qui m’explica que hi ha per dinar,

qui em descriu habitacié de I’hotel,

o m’orienta a la ciutat on som.

Es el meu entrenadot, el meu amic, i com un pate»,
explica en Xavi.

Dificultats de esport adaptat

Les persones amb discapacitat que es volen dedicar
de forma professional a un esport

han de superar més dificultats

que els esportistes sense discapacitat.

Segons en Xavi, la dificultat no rau en practicar i entrenar,
sin6 en poder guanyar-se la vida competint.

«Quant a la tecnica, és bastant facil practicar esport
encara que tinguis alguna discapacitat,

perque hi ha bons professionals.

Pero competir 1 guanyar-te la vida és més dificil», es lamenta.
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Ell ha de compaginar la feina de teleoperador
en una entitat bancaria
amb els entrenaments i les competicions:

«Per a mi és complicat plantejar a 'empresa

que deixo temporalment la feina

per preparar uns Jocs Paralimpics.

Hi hauria d’haver algun conveni o implicaci6

de les institucions publiques i privades

perque aixo fos més facil 1 amb unes garanties.
Pero no em puc arriscar a deixar la feina», reconeix.

«LLes marques esportives i les grans empreses

valoren els esforcos que fem els esportistes paralimpics.
Pero, quan han d’apostar per nosaltres com a patrocinadors,
no tenen en compte aquest reconeixement.

Estic segur que qualsevol esportista

que arriba a uns Jocs Olimpics,

té una marca de roba esportiva que li deixa el material.
Nosaltres no», es lamenta en Xavi.

Pero els atletes paralimpics com en Xavi
no es rendeixen facilment:

«Nosaltres continuem practicant 1 competint,
perque I'esport sempre compensar.

19



I és que en Xavi ha fet la seva vida al voltant de Pesport.

«Tota la meva vida li he d’agrair a P'esport:

la meva feina, la meva familia...

L’esport no m’ha canviat, m’ha fet, m’ha realitzat.
I lamentar-se no serveix de res», conclou.

L’esport també ’ha ajudat a assimilar

1 aprendre a conviure amb la discapacitat.

«Amb la pérdua de visi6 se’'m feia molt dificil

fer una carrera universitaria.

No vull dir que no es pugui, pero a mi se’'m feia feixuc
1 vaig optar per 'esport.»

I el seu palmares esportiu confirma
que no es va equivocar amb la decisio.

Entre els seus millors triomfs i records

hi ha una medalla paralimpica en triple salt

als Jocs de Pequin (Xina) o la medalla d’or en triple salt
als Mundials d’Assen (Holanda) el 2000.

Pero en Xavi és modest i no veu aquests €xits

com una gran fita.
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«LLes medalles s6n un premi a 'esforg

1ala dedicaci6 de tota una temporada.

Pero quedar en cinquena posici6 o ser finalista
també és un premi a I'esforg.

Per tant, jo em quedo amb I'experiencia,

amb la gent que he conegut gracies a 'esport.»

Com afirma en Xavi:

«’esport va més enlla d’aconseguir una medalla.
Es Pexperiencia que vius en cada campionat,
en cada entrenament...».

Valors per a la vida

En Xavi té molt clars els valors de Pesforc i el sacrifici.
«Els valors que t’ensenya I'esport també els pots aplicar

a la vida diaria, per trobar feina, per estudiat...

I, a més, son iguals per a tothom, tinguis o no discapacitat.
Quan tens una discapacitat degenerativa,

passes per diferents fases fins a arribar a 'acceptacio.
Arriba un moment en que veus que quedar-te a casa

1 amagar-te darrere de la tristor i la pena

no serveix de resy», explica en Xavi.

21



Part de la societat encara veu la gent

amb discapacitat amb pena.

«Quan dic que faig atletisme em diuen,

“esta molt bé que puguis fer atletisme”.

Com si fos un acte de caritat que em deixen fer.

Pero quan els dic que salto 6 metres, tot canvia.
Comencen a pensar... “si el menjador de casa és més petit!
Tu saltes tot el meu menjador?” em pregunten.

Quan realment veuen que fas i com ho fas,

la percepcié canvia.»

En Xavi també reconeix el paper educatiu
que fan les mateixes persones amb discapacitat:

«Si algt m’ofereix ajuda per pujar al metro,
o travessar el carrer, jo sempre dic que si,
encara que no la necessitt.

I aprofito per explicar-li com m’ha de guiar:
s’ha de posar davant meu

1jo I'agafo de I'espatlla perque em guii».
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El suport de la familia

Els pares solen viure la discapacitat dels fills
de manera diferent, amb preocupacio.

«LLa discapacitat la viuen pitjor els pares
que la mateixa persona amb discapacitat.
Ho veig ara, que tinc una filla

amb discapacitat visual», explica en Xavi.

Pero ell mateix reconeix que lamentar-se no serveix de res.
«No vull ser un pare massa protector.

Els fills amb discapacitat han de sortir al carrer,

caure 1 patir, com qualsevol nen i jove de la seva edat.

Han de veure que hi ha gent que els ajudara 1 d’altra que no.
Al capiala fi, aixo és la vida.

I si sempre estas sota el paraigua protector dels pares,

et perds part de la vida», remarca en Xavi.

«lla meva mare ha plorat molt per mi.

Amb 16 anys vaig marxar a Barcelona,

1 els pares es van quedar a casa, a Olot.

Pero gracies a ells he pogut fer el que he volgut.

Altres pares potser no haurien deixat marxar el seu fill,
o haurien anat amb ell», explica en Xavi.
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Aquesta llibertat el va ajudar a trobar-se amb I’esport.
«Veure altres esportistes amb discapacitat

em va ajudar a acceptar la meva discapacitat.

St ells podien, per que jo no?», recorda que es preguntava,
1 afegeix:

«No cal que tothom sigui paralimpic.

Cadascu s’ha de posar el seu propi objectiu

1 intentar aconseguir-lo.

Després, pots aconseguir-lo o no,

pero almenys ho has intentat.

Sé que no puc aconseguir tot el que vull,

pero si que ho puc intentar, conclou en Xavi.
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Yolanda Hernandez






Un nervi sobre rodes

La Yolanda és pur nervi

1 canalitza la seva energia a través de I'esport.

Als 13 anys va pujar sobre una bicicleta de carretera,
1als 16 ja competia. Va comencar de la ma del seu pare
a la penya ciclista Palomillas, de Sabadell.

«El meu pare és un fanatic de la bicicleta
1 em va transmetre aquesta passion, diu la Yolanda.

Els primers anys corria amb 'equip masculi
R . . . , Un escamot és el
perque no hi havia equip femeni.

grup de corredors

«Jo era I"inica noia dels 50 ciclistes de 'escamot», | duna cursa que
recorda la Yolanda ha tret avantatge
al grup principal.

Quan els equips femenins es van fixar en ella,

va correr per a la seleccid catalana i espanyola.

Passava la major part de Pany fora de casa, competint:

a la Vuelta Mallorca, la Vuelta Ciclista a Andalucia, a Santandetr...
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«Els matins sortia a fer carretera i tres tardes a la setmana
entrenava sobre pista, al velodrom,

ja que a la seleccio exigien treballar Pesprint, la velocitat.
A mi no m’agradava, pero m’hi esfor¢ava

1 batia els meus recordsy», recorda la Yolanda.

Les paraules que millor defineixen la Yolanda

son constancia i lluita.

«El que més m’agradaven eren les pujades 1 el pla.

Les baixades em feien por,

pero ho vaig haver de superar perque era la meva feina
1 havia de competir» El seu esperit de superacié

la va fer guanyar diverses curses.

«Bra diffcil viure del ciclisme, perd m’ho combinava

amb algunes feines 1 sempre tenia I’ajuda dels pares.

Va arribar un moment, pero, en que volia viure en parella

1 tenir una vida independent.

Vaig deixar la competici6 i em vaig posar a treballar.»

La Yolanda va mantenir la passi6 per la bicicleta,

1 quan sortia de la feina corria a entrenar.

I els caps de setmana que podia sortia amb la penya ciclista.

La Yolanda reconeix que el ciclisme és un esport molt dur:

«Al principi, hauria estat facil deixar-ho;

perd quan una cosa t’agrada no ho pots deixatr.
Encara que estigui cansada,

després de 10 minuts de pedalar ja no me’n recordo.



Enfrontar-se al diagnostic

El 2009, quan tenia 39 anys,
li van diagnosticar esclerosi multiple (EM).

«lLa vida se’m va girar completament:

com un mitj6 al qual li fas la volta.

Al principi em van diagnosticar fibromialgia.

Va arribar un moment en que no podia aguantar el dolor

1 vaig anar al traumatoleg perque em fes una ressonancia.
Em marejava tant que semblava que anés borratxa,

perdia equilibri i ensopegava amb tot.

Quan el metge va veure la ressonancia ho va tenir clarissim:
tenia la medul'la inflamada», recorda la Yolanda, i afegeix:

«Vaig estar 23 dies ingressada a la Vall d’Hebron,
on em feien proves.

La definitiva va ser la puncié medul'lar.

Jo no sabia qué era PEM,

1 quan m’ho van explicar em volia morir.

Vaig fer fora tothom de I’habitacié.

Només volia plorar. Sentia molta rabiay.

IVEM és una malaltia degenerativa del sistema nervios.

Les persones que tenen EM pateixen dolor,

fatiga, tremolors i alteracions visuals, entre altres simptomes.
De moment, no té cura i no se’n sap l'origen.
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Hi ha diferents tipus d’EM.

La Yolanda té la remitent recorrent:

els simptomes apareixen després d’un brot o recaiguda
1 passat un temps milloren o, fins i tot, desapareixen.

«Jo era una persona molt activa i esportista,

que em menjava el moén i, de cop i volta,

no sabia que seria de mi. Vaig passar tres anys de dol.»
Aquest és el temps que ha necessitat

per acceptar la malaltia 1 aprendre a conviure-hi.

A la pregunta de com se n’ha sortit,
la resposta ’hem de buscar en la seva tenacitat 1 optimisme:

«He buscat coses per motivar-me.

Em marco petits objectius i em dic:

si arribo fins aqui, perfecte; sin6 ho intentaré dema.
No puc quedar-me sense fer res», explica la Yolanda.

Un cop superat el dol, va recuperar la passio per I'esport,
en aquest cas, 'esqui.
Abans que li diagnostiquessin EM feia esqui alpi.
q g q qui alp

Ara practica esqui de fons

p q >
perque segueix les traces marcades sobre la neu,
que li subjecten 'esqui i 'ajuden a no sortir del recorregut.

Entrena tot ’hivern a Pla de Beret, a la Vall d’Aran.
«Es la meva terapia», reconeix la Yolanda.

El 2015 va fer la Marxa Beret, de 6 kilometres.
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Ella reconeix que Pentrenament va ser molt dur:
cada dia feia dos circuits de 3 kilometres tota sola
1 el circuit gran, de 6 kilometres, amb el monitor.

I.a Yolanda recorda emocionada el dia de la cursa:

«Quan arribava a la meta, vaig sentir per megafonia

una veu que deia:

“Ara entrara el dorsal numero 7.

La Yolanda té una discapacitat per una malaltia

que li van diagnosticar fa uns anys, té EM;

pero, aixi i tot, passa part de la temporada a la vall de Beret
entrenant, i ha guanyat molta qualitat de vida.

Un aplaudiment per a la Yolanda”. Jo em vaig posar a ploram.

Suports incondicionals

Si per al ciclisme va rebre el suport constant de la seva familia,
per a I’esqui de fons ha rebut el suport del seu professor.

«FEll sap quan jo puc fer una cosa i si m’ha de cridar, em crida.
Al principi, quan queia, plorava i volia deixar-ho estar,

pero ell em cridava perque m’aixequés i continués entrenant,
explica la Yolanda.

En Rafa Calbet6 és entrenador d’esqui alpi,
de fons i adaptat.
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En Rafa sap molt bé fins on pot arribar la Yolanda amb la malaltia.
Ell la va animar a tornar a fer ciclisme,
encara que fos amb un tricicle.

«Jo ho veia ridicul, després d’haver fet bicicleta de competicié
no em volia veure dalt d’un tricicle.

Al final em vaig decidir i vaig comprar-me’n un.

Faig 27 kilometres cada dia, de Canovelles a La Garrigal»

Amb el tricicle 'acompanya el seu home, en Pere,
el seu altre suport incondicional.

El fet d’explicar la seva historia

s’ho planteja com una oportunitat

per ajudar a persones

que es troben en la mateixa situaci6 que ella.

«Vull que la gent entengui que té dues opcions:
agafar el toro per les banyes

1 dir-li a mi no em dones més cops,

1, st ho has de fer, que sigui suau;

o quedar-se a casa sense fer res,

ila cadira de rodes

els estara esperant amb els bracos oberts.
Tenim una malaltia degenerativa

1 el cos necessita bellugar-se.

Jo procuro estar poc temps asseguda

perque quan m’aixeco, les cames em cruixen», explica la Yolanda.
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La medicacio fa el 50%, pero lactitud i I'esport fan la resta.

Gracies a les caminades, la bicicleta i 'esqui de fons,
la Yolanda reconeix que se n’esta sortint:

«No és facil, pero el més important

és que no estic en una cadira de rodes.

Mentre pugui, vull continuar marcant-me metes,
com la marxa ciclista Treparriscos,

que puja els cims de Sabifianigo a Osca.

Adaptar-se a les noves circumstancies

La Yolanda ha sabut convertir un greu contratemps
en una actitud positiva:

«He adaptat la bicicleta i 'esqui.

Mai no hauria pensat

que tornaria a pujar a una bicicleta

ni que tornaria a esquiat.

Quan ets una persona molt activa,

1 de la nit al dia veus que no pots caminar bé,

que no tens equilibri, que no pots agafar les coses...,
la vida et canvia. Penses que no serveixes per a res.
I és molt dur assimilar que tot el que podras fer

a partir d’ara sera adaptat.
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»He procurat motivar-me, fer coses que m’agraden:

criar dos cadells de gossos, arreglar la casa,

tornar a sortir amb bicicleta adaptada...

M’esforgo, i a canvi tinc una bona recompensa:

amb la crossa em moc bé, puc caminary, explica la Yolanda.

El seu home la defineix com un nervi, un cul inquiet.
«Hi ha gent que em diu: com que sempre has fet esport,
ara no et costa fer bicicleta o esquiar.

Pero jo els contesto que voler és podet.

El que no es pot fer és quedar-se assegut 1 lamentar-se.»

La Yolanda utilitza aquesta imatge per explicar-se:

«Si tens una porta amb les frontisses rovellades
1 la deixes tancada, als tres mesos la voldras obrir i no podras;
pero si cada dia l'obres, fara soroll pero s’obrirax.

Per a les persones amb EM és el mateix:

«Si ens belluguem, la malaltia no s’aturara,

perque és com una formigueta,

pero farem que vagi més lenta.

No és facil acceptar la malaltia, pero no llencis la tovallola. Lluita.
Fes coses que tomplin 1 que tu mateix puguis veure que serveixes.
Tothom ha de fer esport, pero els que tenim una malaltia
degenerativa, encara mésy, explica la Yolanda.

Ella es pren la bicicleta, ’esqui i les passejades
com una part de la medicacié.
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«No puc abaixar la guardia perque podria tenir un brot

o una recaiguda. Visc el moment.

El passat, passat esta i el futur no me’l plantejo.

Qui m’hauria dit a mi, que he estat tota la vida competint,
que em diagnosticarien una malaltia com aquesta.

Et fa obrir els ulls i apreciar el present», reconeix la Yolanda.

Un entrenador i un guia

En Rafa Calbet6 és metge 1 entrenador d’esqui.
«Els estudis de Medicina m’han ampliat el camp de comprensio
de les persones. Ara puc ajudar-les molt mésy, explica.

En Pesqui adaptat, cada professor desenvolupa la seva tecnica
1la personalitza per a cada persona i discapacitat,

per aprofitar els punts forts

1 treballar i enfortir els punts debils.

«En el cas de la Yolanda, vaig tenir en compte com caminava,
quina cama coixejava més, com recolzava la cama,

com tenia la vista, si tenia nausees...

L’esport s’adapta a les persones

1les persones s’adapten a Pesport», explica en Rafa.

En I'esqui alpi es necessita més forca que tecnica

1, en canvi, en 'esqui de fons és més important la tecnica.
Per aixo és el més adequat per a les persones amb EM

ja que la malaltia els fa perdre la forga.
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«Amb T'esqui de fons es treballa tot el cos,

la capacitat fisica i psiquica, ’equilibri, la sensibilitat profunda...
Desenvolupa la coordinacio, la psicomotricitat,

1 també el reflex de defensa, és a dir,

la capacitat de reaccié davant d’un possible accident.

Enforteix els turmells, la cintura 1 els genolls.

Es un esport molt complet.

Per la seva experiencia,

en Rafa explica que la majoria de persones

que s’inicien en 'esport adaptat tenen un trauma,
perque han topat amb la realitat de la seva malaltia
o discapacitat. «S6n persones molt variables,

estan tocades 1 és normal», reconeix.

Les fases per les quals solen passar
les persones davant d’un diagnostic sever son les segiients:

* Incredulitat. Neguen el diagnostic.
Volen creure’s que és una errada, un malson que acabara bé.

* Rabia. Es pregunten «Per que em passa a mi?»
Estan enfadades amb tothom.

* Lluita. Fan tot el possible per sortir-ne.
Proven de tot per vencer la malaltia.

 Transici6 a ’acceptacié. Veuen que no hi ha res a fer
1 comencen a acceptar la seva situacio.
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* Acceptacid. Son conscients de la realitat,
1 busquen tot el que tenen dins per utilitzar-ho a favor seu.
Ja no lluiten 1 accepten la malaltia.
Es en aquesta fase quan poden comencar a fer una activitat
esportiva adaptada a les seves capacitats.

Segons en Rafa, les persones amb discapacitat

no solen prendre la decisio de fer esport per si soles.

Hi ha d’haver una persona al seu costat

que els indiqui o estimuli a fer una activitat.

Per iniciar-se en 'esport no cal haver estat un esportista.
Hi ha molts nivells.

«Un cop es decideixen a fer esport, 'adaptem al seu nivell.
L’important és que facin el primer pasy, reconeixen
tant la Yolanda com en Rafa.

«LLa Yolanda s’ha agafat a ’'esport com si fos un clau roent.
Sén casos poc habituals, amb moltes dosis de decisio,
superacio, il'lusio, esfor¢ 1 concentracio.

El seu lema és: “aixo no em pot vencer’”.

Jo I'entenc perqué séc igualy, conclou en Rafa.
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Joan Pahisa






Vitalitat i optimisme

En Joan Pahisa té displasia espondiloepifisial congenita,
una malaltia que provoca una estatura baixa.

Es una discapacitat minoritaria,

és a dir, que afecta poques persones.

Aquesta malaltia en té d’altres associades,
com ara dolor i desgast de les articulacions
(artritis 1 artrosi), musculatura fluixa

1 malformacions en alguns o0ssos.

En Joan fa poc menys d’un metre, exactament 98 cm.
Pero, tot i la seva talla baixa,
és ple de vitalitat, optimisme i1 ganes de viure.

Segons en Joan: «De tot el que tinc,
I'alcada és el que menys em preocupa.

A part de les dificultats fisiques amb que ha de conviure,
en Joan ha de lluitar contra una altra dificultat:

’estigma social.

Allo que la gent pensa sobre ell i ]a seva discapacitat
sense ni tan sols conéixer-lo.



Des de fa molts segles, a les persones de talla baixa
se les ha associades amb un estereotip: nans, bufons del rei,
amb un to burlesc i gracios.

Aixo fa que aquesta discapacitat

sigui encara més discriminatoria que d’altres.

«Ningu no riu d’una persona que va en cadira de rodes.
En canvi, de mi si que se’n riuen», comenta en Joan.

En Pesport ha trobat una manera d’afrontar
aquestes dificultats,
11i ha aportat benestar fisic i emocional.

On son els limits?

L’esport ha millorat la salut d’en Joan.

Quan no en fa, ho nota i es troba pitjor, amb més dolors.
Pero, com que és un apassionat de Iesport,

ha de vigilar a no fer-ne massa 1 fer-se mal.

L’esport també ’ha ajudat a fer nous amics,
coneixer gent amb les mateixes aficions.

Pero el més important és que moltes de les coses

que ha apres fent esport ha pogut aplicar-les a la seva vida.
Ha guanyat confianga en ell mateix

1 en les seves possibilitats.
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«la clau, tant en 'esport com en la vida,

és marcar-se petits objectius.

A mesura que els vas aconseguint, vas guanyant confianga,
comenta en Joan.

I, a poc a poc, aquesta confianca li ha permes

desfer-se dels limits que s’havia posat a la vida.

«Amb T'esport he aconseguit moltes coses

que pensava que no podtia aconseguit.

En I'esport mai m’he posat limits», diu en Joan, i afegeix:

«Als limits que et posa la gent,
els pots fer més o menys cas.
Pero els que et poses tu mateix, son terriblesy.

Segons en Joan, cal analitzar si aquestes limitacions
son reals o no. Fer-se algunes preguntes com ara:
Per queé em poso aquests limits?

Per que penso que no ho puc fer?

Per a qualsevol persona, els limits sén perjudicials,

pero encara ho sén més per a les persones amb discapacitat.

«Fs molt facil retreure els teus limits a la discapacitat.
Pero culpar la discapacitat de coses que no pots fer

no serveix de res. Es contraproduent.

Tothom et dona la ra6: “Es clar, pobret, no ho pot fer...”
I si tothom et dona la rad, encara és pitjor,

perque t’ho acabes creient.»
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Gracies a 'esport, en Joan va desfer-se dels seus limits.
Va adonar-se que les coses que fan por

no tenen res a veure amb la discapacitat,

siné amb com s’afronten, amb ’actitud.

I va guanyar confianca i independencia.

A més dels limits que un mateix es pot posar,
la familia, de vegades, també en sol afegir.

La sobreproteccié també és un gran limit, segons en Joan.

«lL.a meva familia mai no m’ha animat a fer esport.

Pero el més important és que tampoc no m’ha desanimat.
Si jo deia que volia jugar a basquet,

ells em deien que ho provés.»

L’esport també I’ha ajudat a tenir més independencia
1 a espavilar-se per aconseguir el que volia,
sense dependre en excés del seu entorn.

«Gracies a Pesport he anat de viatge sense la familia.
A la meva mare no li agradava gaire,

pero, mai no em va dir que no hi podia anar.

Per a les persones amb discapacitat és important
aprendre a ser independents», comenta en Joan.
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Un fanatic de Pesport

En Joan ha fet esport des que era petit.

Va comencar amb la nataci6 a 7 anys.
Competia amb persones amb discapacitat
en campionats de Catalunya i internacionals,
1 en la seleccio catalana janior.

Un dels problemes dels esports per a persones
amb discapacitat és la classificaci6 dels esportistes.
Cadasct pot tenir una discapacitat diferent,

1 han de poder competir en igualtat de condicions.

Com que en Joan pateix una discapacitat minoritaria,

no competia amb persones amb la seva mateixa condicio.
Normalment el posaven en classificacions altes,

1 ho tenia molt dificil per guanyar,

per molt que s’hi esforcés.

Aix{ que, després de 8 anys, va deixar la natacio.
Volia un esport on pogués relacionar-se amb altres jugadors
i competir de forma inclusiva amb tothom.

Quan va arribar a 'institut, va provar el tennis de taula.
El professor d’educaci6 fisica va veure que ho feia bé.
Aixi que en Joan va buscar un club on jugar-hi.
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«Em va costar molt trobar un club

on em prenguessin seriosament.

Tenia 16 anys i em feien entrenar amb nens de 8 o 9 anys.
Jo volia competir per saber fins on podia arribar,
recorda en Joan.

Finalment, un amic seu que també jugava a tennis de taula
el va convidar al seu club. Era un club petit,

a Sant Quirze del Valles. No tenien ni entrenador.

Aixi que en Joan va jugar com i contra qui volia.

«Vaig comencar a participar en lligues cada setmana.
Competia amb gent amb discapacitat i sense», explica.

I aix{ hi va estar durant 10 anys.

Després va anar a entrenar al Centre d’Alt Rendiment (CAR)
de Sant Cugat, on els esportistes perfeccionen la tecnica.

«Al CAR m’exigien el mateix que a la resta d’esportistes.

No hi havia res adaptat i em vaig lesionar els genolls

1les camesy, es lamenta en Joan.

Ell coneix bé el seu cos, sap fins on pot arribar
1, per aixo, té la seva manera d’entrenar:

«Prefereixo entrenar la técnica i no tant la part fisica.
Quan entreno, arribo fins a un punt.

A partir d’aqui, per molt que m’esforci,

ja no guanyo més forca».

Aix{ que va deixar el CAR

1 va comengar a entrenar pel seu compte.

50



Fer les coses de manera diferent

En Joan juga a tennis de taula amb gent sense discapacitat.
La taula és la reglamentaria, no és més baixa.

Al principi ho feia sobre una cadira,

pero no es podia moure gaire.

I, si jugava a terra, la taula li arribava just a I'altura dels ulls,
1 quasi no veia el contrincant.

Finalment, va trobar una solucio.

«Si no pots fer les coses de la manera estandard,
has de trobar la manera de fer-les diferent»,

és el seu lema esportiu 1 vital.

Dels seus punts febles en va treure els punts forts.
En el tennis de taula, el seu punt feble és 'alcada.
Pero ell, gracies a la seva algada,

pot fer cops que ningti més no pot fer.

Aixi que en Joan s’ha inventat jugades i efectes amb la pilota
que només ell pot fer:

«Quan la pilota em ve a sobre i no tinc temps d’apartar-me’n,
taig un gir 1 colpejo la pilota d’esquenes.

La talla baixa, en aquest cas, és un avantatge.

En aquesta jugada, a un jugador estandard

la pilota li colpejaria en el cos».
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En Joan, doncs, ha trobat la manera de sorprendre

els adversaris esportius.

«LLa persona contra qui jugo nNo sap com reaccionar.

Es clar que si jugués com juga tothom, no podria guanyat.»

I és que en Joan és practic i racional,
1 analitza totes les possibilitats, els rivals, les jugades, etc.
Aixi, es pot anticipar a les dificultats que li poden sorgir.

«Quan trec la pilota, ja m’imagino els 3 o 4 cops segiients.
Penso i analitzo molt les possibilitats,

com treure el maxim profit de les meves capacitats.

Séc un estrateg, per aixo puc jugar a tennis de taula

en un nivell alt amb persones sense discapacitat.

Supleixo la part fisica amb molta estratégia.»

I com aplica la qualitat d’anticipar-se en el seu dia a dia?
En Joan ho explica aixi:

«Abans de sortir de casa penso en el recorregut
que he de fer, amb quines dificultats em puc trobar.
Si he d’agafar el tren, arribaré a les maquines

per treure el bitllet?

Un dels avantatges de tenir discapacitat

¢és que et dona molts recursos».



Mundials de Talla Baixa

En Joan ha participat 3 vegades

en els Mundials per a persones de talla baixa:

a Franca (2005); a Michigan, als Estats Units (2013),
1 al Canada (2017).

Se celebren cada 4 anys,
1 hi participen uns 500 esportistes de talla baixa
d’arreu del moén.

A Michigan, en Joan va guanyar 5 medalles:

en tennis de taula, natacié 1 badminton.

Al Canada, va guanyar 4 medalles d’or i 2 de plata.
I va batre el seu propi récord

en els 200 metres lliures de natacio.

Les medalles, pero, no sén el més important

que es va endur dels Mundials.

«Em quedo amb I'experiencia d’haver estat amb gent
que ha viscut les mateixes experi¢ncies que jo.

Els Mundials son un lloc on et sents molt comode,
ningd no et mira malament, no hi ha prejudicis.»

Aquesta experiencia vital fa que un dels objectius d’en Joan
sigui tornar a participar amb altres persones de talla baixa
en els segtients Mundials.

Vol compartir Pexperiencia amb altres persones,

que visquin el que ell ha viscut.
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«Pot ser una experiéncia positiva

per a moltes persones de talla baixa.

Sobretot per a aquelles que no accepten

la seva propia discapacitat.

Hi ha gent a qui li costa molt estar amb persones
que tenen la mateixa discapacitat que elles.

Es com un efecte mirally, comenta en Joan.

Ell fa de seleccionador,

és a dir, selecciona els jugadors que hi poden anar.

La seva idea és clara: hi pot anar tothom que vulgui.

«El problema no és esportiu, siné economic.

Els Mundials se celebren a diferents paisos,

1les despeses de viatge 1 allotjament solen ser molt grans.»

En Joan no rep cap ajuda ni beca per poder competir.
I és que els Mundials per a persones de talla baixa
no tenen el reconeixement oficial d’uns Jocs Olimpics.

Sports PTB, un canvi de mentalitat

Per fer visible 1a talla baixa i trobar ajuda per fer activitats,

en Joan ha creat 'associaci6 Sports PTB (Persones de Talla Baixa).

L’objectiu de I'associaci6 és promoure I'esport inclusiu,
amb persones amb talla baixa i sense.
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«Quan hi ha una persona amb discapacitat dins d’un equip,
es crea un sentiment de grup molt més gran.

No només ajuda els jugadors amb discapacitat,

sino tot I'equip. I si sén joves, s’emporten uns valors

per a la resta de la vida», explica en Joan.

Sports PTB és una associacio atipica.

Com que tots els membres de I’associacio
son de llocs diferents, es troben a Internet,
1, puntualment, fan activitats presencials.

I’associacié promou lesport en tots els ambits:
escolar, amateur, de rehabilitacid, de competicio, etc.

I és que qualsevol esport pot ser inclusiu
amb una mica d’imaginacio:

«A Pescola jo jugava a basquet i a futbol.

Quan jugava a futbol i feia de porter,

lligavem uns jerseis al travesser per fer la porteria més baixa.
A basquet, lligavem un jersei al poster de la cistella

1jo havia de tocar el jersei amb la pilota.

Son petites modificacions per fer 'esport inclusiuy,

recorda en Joan.

L’associaci6 vol trencar amb la visié negativa de la talla baixa,
1 oferir una alternativa a I'allargament de les extremitats
perque les persones de talla baixa siguin més altes.
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«S6n operacions molt dures i1 doloroses,

que s’han de fer quan ets petit.

Aixo vol dir que et perds la infantesa i 'adolescencia.
La pregunta és: val la penary, es demana en Joan.

«Segons aquest plantejament tens un problema (ets baix),

1 quan t’allarguin seras més feli¢, perque seras normal.
Potser si que seras felig, perque és el que has sentit sempre.
Pero es pot ser feli¢ sense haver de passar per aixow,
explica en Joan

«[Cautoestima es pot millorar de moltes maneres.
No s’ha de veure la discapacitat com un problema,
el problema és ’entorn que et limita», sentencia en Joan.

Pero les persones de talla baixa han patit moltes burles
al llarg dels anys.

Els pares de fills de talla baixa solen ser molt protectors,
1 els costa que facin esport 1 d’altres activitats.

«No se solen veure persones de talla baixa pel carrer,
pero aixo no vol dir que no hi siguem.»

En Joan, pero, és una persona activa,

1 sempre esta engrescat en projectes i activitats.
Ha sortit en diversos mitjans de comunicacio,
1 és el protagonista del documental Glance up.



«Soc una de les persones més baixes del mon,
1 families amb fills baixos veuen que jo he fet moltes coses,
que soc felic amb la meva talla», comenta en Joan.

Fora del terreny de joc

En Joan és llicenciat en Enginyeria Informatica,

1 cursa un doctorat en Comunicacié Augmentativa

1 Alternativa per a millorar la comunicacio

mitjang¢ant pictogrames per a persones que no poden parlar.

També ofereix xerrades a empreses sobre motivacio,
inclusio i sensibilitzacio.

A les escoles, les xerrades se centren en I’assetjament escolar
1 la discapacitat:

«Quan entro a una escola, tothom em mira,
alguns m’assenyalen o riuen.

Pero, quan surto, tot ha canviat.

Si hi ha alumnes que no han vingut a la xerrada
1 segueixen rient,

els que han vingut els renyen 1 els ho expliquen».

En Joan és un exemple d’optimisme 1 vitalitat,
de ganes de fer i que el deixin fer.

Si més no, de provar-ho 1 intentar-ho,

com qualsevol altra persona.

57



El seu lema és ser un mateix
1 no deixar-se endur pel que diguin els altres.
I ho explica d’aquesta manera:

«Les barreres arquitectoniques son dificils de superar,
pero son pitjor les barreres humanes.

Em posa molt nervios la gent que em diu

“no pots fer aixo”.

Jo els contesto: “deixa’m intentar-ho, buscar solucions,
per poder fer-ho d’una altra manera”».
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Comkedem






Lleure i esport per a tothom

En aquest cas, el perfil no és el d’un esportista,

sino el d’una entitat que agrupa infants i joves de 7 a 25 anys
per entrenar, jugar, competir i, sobretot, compartir.

Es tracta de Comkedem,

una entitat de lleure 1 esport per a tothom.

Creada el 2004, Comkedem ofereix esport i activitats de lleure
a infants i joves amb discapacitat fisica de tots els nivells:
distrofia muscular, esclerosi mualtiple, espina bifida,

lesions medul‘lars i altres malalties que redueixen la mobilitat.

El nom de I'entitat prové de Pexpressio

que utilitzen els amics quan queden per sortit.

I és que Comkedem és una colla de nois i noies

que queden els caps de setmana per jugar a basquet 1 hoquet,
fer sortides esportives i altres activitats de lleure.

En Francesc Coromines, impulsor 1 anima del projecte,
té molt clar que I'esport és el cami

per assolir 'autonomia dels joves

amb discapacitat fisica.
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«I’esport no és el factor més important de Ientitat.
L’esport és una eina per sortir de casa,

relacionar-se amb altres joves, participar i aprendre.»
En Francesc explica aixi el model

de participacio en igualtat que promou Comkedem.

Basquet i hoquei, les dues cares de ’esport adaptat

La secci6 esportiva de 'entitat

va comengcar amb un equip d’hoquei.

«Al principi, I’esport que encaixava més bé

amb els nostres joves era ’hoquei,

perque requereix poques aptituds fisiques.

En els dltims anys, pero, el model de lleure ha canviat:
les families i els joves son més conscients

de la importancia de 'esport», explica en Francesc.

Per atendre aquesta nova demanda,

Ientitat va crear una escola de basquet.

«Mentre que ’hoquei és un esport minoritari,

el basquet és un gran dinamitzador de 'esport adaptat:
atrau molts infants 1 joves que volen fer molt més esport,
anar més enlla de ’hoquei.»

Comkedem té escola d’hoquei 1 basquet, 1 equip d’hoquei.
Si ens fixem en la pista de joc, descobrim que tots els equips
comparteixen una realitat sorprenent:

'elevada participacié de noies.



En Francesc reconeix que aixo passa en molt pocs clubs:

«Si Pesport femen{ és minoritari,
encara ho és més l'esport femeni adaptat.»

Queda clar que Comkedem té vocacié

d’atendre les minories i de fer-les visibles.

«El nostre model és molt inclusiu.

Treballem amb la discapacitat severa, que és minoritaria,
i alhora tenim moltes noies», diu en Francesc.

A Catalunya hi ha 3 equips d’hoquei adaptat:
els Dracs Club d’Esport Adaptat,
I’ADB de Barbera del Valles i el Comkedem.

L’hoquei adaptat es juga amb cadira de rodes,

1 s6n dos equips formats per 4 jugadors de camp 1 un porter.
Cada jugador té una puntuacio, de I'l al 4,

segons les seves capacitats fisiques

(I'1 és per a qui té menys forca i el 4 per a qui en té més).

En cada equip hi ha jugadors amb diverses capacitats fisiques,
1 amb aquesta pauta es vol mantenir 'equilibri

dins del terreny de joc.

Aixi i tot, jugadors i entrenadors reconeixen
que és un joc poc equilibrat:

«Hi ha moltes diferencies entre jugadors 1 entre equips.
Es diferent un jugador amb discapacitat fisica
que un amb malaltia neurodegenerativa.
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Lestic, el basté amb que s’impulsa la bola,

s’adapta segons les capacitats fisiques dels jugadors.

Hi ha Pestic de plastic que pesa poc 1 s’agafa amb la ma.
I Pestic fix, una creu fixada a la cadira,

per als qui tenen poca for¢a de mans i bragos.

Una realitat que ha d’afrontar 'equip

son les baixes provocades per les malalties degeneratives.

«Amb el temps els joves acaben deixant ’hoquei
perque perden mobilitat.

Hi ha jugadors que es reciclen

1 passen a jugar en una altra posicio.

Pero arriba un moment

en que és perillos per la seva seguretat fisica.
Soén 10 cadires de rodes electriques

que es mouen a 12 o 15 kilometres per hora.

Si no tens capacitat de reaccio, et pots fer mal.
El porter esta protegit,

pero el defensa és al mig de la pista

1 rep xocs per totes bandesy, explica en Francesc.
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Més enlla de Pesport

A més dels entrenaments i de les competicions,
Ientitat organitza colonies, sortides de cap de setmana
1 activitats esportives puntuals, com ara vela, esqui,

passejades a cavall... com a alternatives de lleure per als joves.

En Francesc és critic amb les opcions d’oci actuals.
«Ara no cal sortir de casa.

Amb les xarxes socials, com WhatsApp i Instagram,
els joves estan connectats tot el dia

1 tenen la sensacié de participar en la societat.

Pero aquesta participacio és realPy, es pregunta.

Davant les dificultats de moviment,

entén que els sigui més facil quedar-se a casa

que sortir al carrer.

En Francesc sap de que patla.

T¢ una malaltia degenerativa

1 coneix des de fa molts anys el sector de la discapacitat.

Per a les activitats de lleure,

I’entitat demana als joves que els acompanyin

amics 1 familiars de la mateixa edat sense discapacitat.
D’aquesta manera es fomenta la participacié en igualtat.

L’exit de les colonies de Comkedem

¢és que infants i joves amb discapacitat i sense discapacitat
participen de les mateixes activitats,

adaptades a les necessitats de cadascu.
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«Es creen relacions molt estretes amb els monitors,

que els fan d’assistents les 24 hores del dia,

1 amb els companys.

La convivencia facilita la normalitat.

Els joves amb discapacitat s6n tractats com un més,
ningu no els assenyala la discapacitat, explica en Francesc.

»De fet, els infants veuen la discapacitat amb normalitat,
sense prejudicis. A ’escola, les diferencies s’accepten.
Potser és una bombolla que no coincideix

amb el moén de fora, pero és bonic veure com els nens
es relacionen amb normalitat.

»Les diferéncies 1 les dificultats apareixen dels 16 als 18 anys,
quan els amics surten de festa, tenen moto, viatgen, etc.

Ells també volen fer coses pel seu compte

i noten les dificultats de tenir la mobilitat reduida.

O quan busquen feina i no en troben.

Les coses canvien: s’acaba l'etapa de normalitat de escola

1 han d’enfrontar-se a les desigualtats.

Es, en aquest moment, quan alguns es tanquen a casa

1 s’afllen», reconeix en Francesc.

A Comkedem, els faciliten ’espai i les condicions
perque els joves amb discapacitat s’acceptin:

«S’han de dir: “jo soc aixi i estic orgullos, com qualsevol persona”.
Amb la discapacitat sempre estan en inferioritat de condicions,
1 no és facily, afegeix en Francesc.
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Discapacitat no limitadora

Totes les activitats que organitza Comkedem
tenen una mateixa finalitat:
oferir una visioé no limitadora de la discapacitat.

Per a en Francesc, el grau de discapacitat no és important,
siné com se senten les persones.

«Tinguin la discapacitat que tinguin,

tots han de passar per les fases d’acceptacio, superacio...

La diferencia marca, perque els nens volen ser iguals als altres.

S’han de tenir molts recursos perque aixo no et faci mal,
1 decideixis sortir de casa per participar en la societat.»

En Francesc explica la realitat de molts joves:

«A casa sovint els ho fan tot.

Aqui els preguntem: “Tu vols caminar, no?

Que vol dir que vas amb cadira de rodes?

Agafa el caminador i comencga a caminar.”

Al final ho fan encantats, i aprenen aquest sacrifici i esforg
que hauran de fer tota la viday.

L’exit del projecte radica en que els joves

no estiguin a I’associacié massa anys,

sin6 que aprofitin Pentitat com un espai d’aprenentatge
per continuar la seva socialitzacio 1 el seu oct

amb autonomia.
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«Ens sembla un mal model

tenir joves durant més de 10 anys a Pentitat

perque voldra dir que s’han conformat amb aquest lleure

1 no buscaran més enlla.

Ja hi ha entitats de lleure per a adults.

Quan deixen de venir perque surten pel seu compte amb amics,
per a nosaltres és un exity, reconeix en Francesc.

En Francesc esta satisfet d’ajudar els nois i noies
a assolir una vida autonoma,
1 ho resumeix amb aquesta frase:

«El que taporta lesport,

potser no es nota immediatament,

pero et queda per a tota la vidar.

Tota una declaracié de principis

1 de defensa dels valors de l'esport:

esforg, superacio6 1 treball en equip, entre altres.

Una gran familia

Després dels entrenaments dels dissabtes al mati,
'equip fa altres activitats com anar a la bolera,
anar a veure una exposicio o una pel-licula.

«Som com una gran familia», diu en Francesc.
Aquesta unio és el que els diferencia
de la resta de clubs esportius.
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Queda ben clar, que I'esport és I'excusa per sortir,
fer amics i relacionar-se amb altres joves.

«Sense fer res aparentment especial aconseguim
coses importants: que els joves surtin de casa,

es relacionin i participin», explica en Francesc.

En Francesc es treu merits,
pero el que ha aconseguit és una gran fita
per als joves amb discapacitat fisica.

Tots ells tenen una historia.

Han de fer front a situacions dures

1 saben que han d’aprofitar les oportunitats
que els dona la vida.

En Victor Hermosilla ha estat jugador de 'equip de basquet

del Comkedem.

Quan tenia 10 anys, una monitora de la Federaci6é Catalana

de Basquet el va veure jugant al pati de I’escola
1li va proposar d’entrenar en una associacio.

«Ell volia jugar a basquet com la seva germana,
pero 'espina bifida no li ho permetia.

Es un joc competitiu i no podia seguir el ritme.
Jugar amb nens que també tenen discapacitat
I’ha alliberat», explica la seva mare.

L’espina bifida és
una malformacié
de la medul'la
espinal que causa
discapacitats
fisiques i/o
intel'lectuals.
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En el basquet adaptat és tan important la técnica com la forga.
La tecnica per fer anar la cadira alla on vols,

ila forca en el tir,

ja que els jugadors parteixen d’una posicié més baixa.

En Victor ha competit amb la seleccié catalana
en tornejos escolars.

El seu somni és fer tornejos mundials

1 ser olimpic a Toquio I'any 2020.

Per a en Victor, els limits se’ls posa un mateix.

«Si veig que tinc possibilitats de fer una cosa,

ho intento les vegades que calgui fins a aconseguir-ho.
I si, tot i intentar-ho, no puc, demano ajuda», explica.

La Catlota Bardera Izaguirre ha entrenat durant 9 anys
a '’equip d’hoquei.

Va concixer Comkedem per les colonies d’estiu.

Volia coneixer gent que també anés amb cadira de rodes.
La distrofia muscular de la Carlota I’ha obligat a anar
amb cadira de rodes des dels 6 anys.

A les colonies va descobrir un moén nou,

on convivien joves amb discapacitat i sense.

Mai no s’havia plantejat fer esport,
pero quan li ho van proposar, no ho va dubtar gens.
«M’agrada fer coses per mi mateixa, ser autonoma», reconeix.
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Tot i que en el seu dia a dia

es troba barreres fisiques i mentals,

la Carlota té clar que la manera de superar-les és sortir de casa.
«S8i no hagués anat de colonies o no jugués a hoquei,

m’hauria perdut moltes coses.»

Els nois 1 noies que va coneixer aquell estiu
es van convertir en amics
amb qui compartir molts bons moments.

La Carlota enumera totes les coses positives

que li ha aportat 'esport:

la constancia de fer una activitat cada setmana,

els moments compartits amb els companys d’equip,
les llicons que donen les victories i els fracassos,

la importancia d’estar en forma fisicament...

Ella ho resumeix aixi: «M’he adonat que es pot fer tot,
encara que sigui adaptat.

Durant la preparacié del llibre,
la Carlota va morir a 'edat de 18 anys
com a conseqiencia de la seva malaltia.
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José Luis Layola






Sentir que ets viu

En José Luis Layola tenia una vida comoda 1 segura,
una feina estable que el satisfeia i una familia.

Pero I'any 2005, amb 34 anys, li van diagnosticar
esclerosi multiple (EM).

Aquesta malaltia afecta el sistema nerviés central,
format pel cervell i la medul'la espinal.
Aixi ho explica en José Luis:

«IEM és coneguda com la malaltia de les 1.000 cares.
Cada pacient pateix unes alteracions diferents.

Cal pensar com si una persona fos un edifici,

1 el sistema nervids en fos la instal'lacié electrica.

Amb 'EM, els cables electrics es van pelant.

Segons on s’hagin pelat, afecta una part del cos o una altra:
la vista, la memoria...

Aixi, no hi ha dos malalts ’EM iguals».

En José Luis treballava com a cap de sala del centre de control
de Transports Metropolitans de Barcelona (TMB),

des d’on es controlen tots els autobusos i metros

de la ciutat i ’'area metropolitana.
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«Fra una feina molt estressant, pero et senties molt viu.

Tot passava en temps real i no podies planificar res.
Professionalment, era una feina que m’ho donava tot;
pero en I'aspecte vital, m’anava en contra.»

Estava tan capficat en la feina,
que no es va adonar de la malaltia,
com ell mateix recorda:

«Abans de tenir el diagnostic d’EM ja tenia brots.
Pero no en feia cas i continuava treballant.

Si no podia agafar el telefon amb la ma esquerra
perque em feia mal, doncs ’'agafava amb la dreta».

Pero, poc després, li van donar la noticia:
tenia esclerosi multiple del tipus 4, la pitjor.
El pronostic era clar i dur: li quedaven 10 anys de vida.

En José Luis, lluny d’enfonsar-se,

es va rebellar contra la malaltia i el diagnostic.
Volia sentir que era viu,

i Pesport va ser la manera d’aconseguir-ho.

Era a I’hospital i no podia moure una part del cos.
Li havien dit que hauria d’anar en cadira de rodes.
Aleshores va veure un reportatge a la televisié
que li canviaria la vida.
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«Vaig veure un video d’una persona que travessava la meta
de la primera edici6 de la Titan Desert.

Després de 10 hores en bicicleta pel desert del Sahara,

en travessar la meta, li canviava la cara,

i era la persona més felic del mon.

I vaig pensar: si tingués salut, jo voldria fer aixo.

Vull provar aquesta experiencia de sentir-me viu, sentir-me bé.»

I aquesta idea va ser I'incentiu necessari

per fer un gir a la seva vida.

Encara que aixo signifiqués no fer cas dels metges.
«Em van dir que hi havia diferents factors de risc

per accelerar la malaltia: continuar treballant en un entorn d’estres,

una mala dieta i fer esport», recorda en José Luis.

Pero no es volia rendir, no es podia quedar quiet
veient com la malaltia avancava.

«Tenia clar que una malaltia

és una particularitat més d’una persona.

Per a mi, una persona que té una malaltia no és un malalt.
No ha de viure com un malalt, siné com la persona que és,
pero amb unes altres caracteristiques 1 necessitats.

Es com la gent que es jubila.

N’hi ha que, quan no tenen obligacions,

es queden al sofa 1 envelleixen de pressa

perque no es mantenen actius.»
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Aixi que en José Luis tenia clar que aturar-se no era una opcio.
«Em sentia com si fos un iogurt,

amb una data de caducitat,

1 que m’havia de quedar quiet a la nevera per conservar-me...
Pero jo veia que no podia estar quiet,

que per molt que em diguessin que no podia fer activitat fisica,
no els faria cas», comenta en José Luis.

Pero era un cami que no s’havia fet mai.
Segons els metges, I'esport era contraproduent per a la malaltia.

«Per sort, si alguna cosa et dona aquesta malaltia,
és temps. I aleshores prens consciéncia

que la salut no és una cosa passiva,

sin6 que has de ser actiu i prendre decisions,
afirma en José Luis.

Volia aprofitar el temps que tenia.
Es va documentar sobre la malaltia
1 sobre altres tipus de terapies

que no fossin prendre una pastilla.

«Tinc tot el dia per cuidar-me i formar-me.

Busco tota la informaci6 que puc.

Aixo m’ha permes prendre decisions propies 1 informades.
Amb Pesclerosi multiple tens dolors forts.

Al principi de la malaltia prenia 3.300 pastilles I’any per al dolor
1 em punxava cada dia. Tots aquests medicaments

em produien molts efectes secundaris», recorda en José Luis.
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Després de passar per estudis medics
1 desencantat amb algunes practiques mediques,
en José Luis va prendre una decisi6 drastica:

«Vaig estar 4 anys sense prendre cap mena de medicacio.

Va ser horrible, tenia dolors molt forts.

No tenia ganes de fer res.

Fins que vaig decidir prendre medicaments per calmar el dolor,
del tipus morfina. Ara em prenc dosis 4 vegades més altes

que les d’una persona quan és a punt de morir.

Es una medicacié forta i molt toxica», reconeix en José Luis.

La resta de simptomes que li provoca la malaltia

els compensa mitjangant Pesport.

I les toxines que es queden al cos per culpa dels medicaments,
les elimina amb una bona alimentaci6

1 amb la suor quan fa esport: com més esport fa,

més toxines elimina.

Pero Pesport no només ajuda les persones amb EM
en un aspecte fisic, siné també mental i emocional:

«A banda de les millores fisiques, amb 'esport surts més,
parles amb altres persones i no penses tant en els problemes.
Com moltes malalties, ’TEM també afecta emocionalment

la persona que la pateix.

L’esport, 1 el fet de superar limits personals,

ta que tengresquis i t’ajuda a superar aquesta part psicologicar.
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Aixi, 'esport va resultar ser la terapia que buscava.
L’activitat fisica fa que no pateixi brots tan sovint,
1 que la intensitat no sigui tan forta.

I’esport: una sortida vital

Abans de la malaltia, en José Luis no solia practicar esport
de forma habitual. No tenia el temps ni habit.

Pero quan li van diagnosticar la malaltia,

no volia rendir-se 1 quedar-se al llit o en una cadira de rodes.

Un dels estimuls més importants va ser passar el maxim

de temps amb els fills, viure i compartir experiencies amb ells:

«lLa meva inspiraci6 van ser els meus fills.

Tots els nens neixen incapagos, totalment dependents.
Pero cada dia fan progressos:

no caminen, cauen, pero ho intenten fins que n’aprenen.
Viuen en un entorn dificil, que no esta pensat per a ells,
pero tenen la mentalitat de superar-ho tot, d’aprendre...»,
recorda en José Luis. I aixi es va sentir ell.

Pero no va ser facil: «Primer has de tenir clar

fins a quin punt estas disposat a deixar-te la pell per estar bé.
Vaig haver de dedicar moltes hores a fer esport

sense garanties de milloray, reconeix.

Les seves ganes de viure van poder més.
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«Per a mi ha estat una sort

passar d’un diagnostic de 10 anys de vida a ser aqui.
Per a mi, cada dia és un regal. Eis un temps extra.

El que els metges em plantejaven no s’ha complert

ni es complira. I’esport ha estat una sortida vital,

m’ha canviat totalment la vida», sentencia en José Luis.

Els fets avalen els seus esforcos:

en un any va deixar d’anar amb cadira de rodes.
Primer va caminar amb crosses, després amb basto
1 finalment sense ajuda. El seu secret?

En comptes de fer mitja hora de rehabilitacio,

en va comencar a fer 5 hores al dia,

fins arribar a fer-ne 8 o 12 hores!

«Vaig comencar fent pilates 1 piscina.

Nedar és un dels millors esports per a persones amb EM,
perque controles millor la temperatura del cos

i no hi ha risc de caigudes.

Pero vaig nedar tant que el cos em demanava un canvi.

»Aix{ que vaig comengar a correr.

Pero vaig caure 1 em vaig lesionar els genolls.

Si tens EM és molt freqiient caure,

perque falla la connexié del cervell amb la part motriu,
les camesy, explica en José Luis.

Pero lluny de deixar-se véncer, va anar cap al seu gran somni,
aquell que havia vist des del llit de I’hospital: la Titan Desert.
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De la rehabilitacio a la Titan Desert

La Titan Desert és una de les curses més extenuants
que existeixen.

Consisteix a fer més de 600 quilometres en bicicleta
pel desert del Sahara, al Marroc.

Es a dir, un gran repte per a qualsevol persona,
encara més per a algi amb EM.

Ell mateix ho reconeix:

«Fer la Titan Desert és una bogeria.

No és una practica saludable.

Pero et fa estar en un gran estat de forma fisica i mental.

La Titan Desert em va servir per preparar-me mentalment

a passar-ho malament. Aix{, vaig aprendre a tenir més recursos
quan venen els brots de la malaltia. I’esport m’ha ajudat

a preparar-me per als moments dificils de P'EMb».

Pero en José Luis era conscient de la seva malaltia,
aixi que va comencar per informar-se sobre com repercutiria
en la seva salut 1 quant de temps trigaria a recuperar-se:

«Havia fet triatlons i distancies llargues.

Les feia un dia, i després em podia recuperar.

Pero a la Titan Desert havia de fer 6 etapes seguides,
sense gaire temps per recuperar-mep.
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Aix0 volia dir que havia de canviar la manera d’entrenar,
1 que el seu cos anés assumint a poc a poc aquests canvis.
Va estar més d’un mes preparant-se.

A banda de I'esforc fisic, hi havia un altre factor molt desfavorable:

les altes temperatures del desert.
La calor és un factor que agreuja els simptomes de F'EM.
En José Luis també va entrenar aixo.

«Per aguantar la temperatura del desert vaig comencar a fer sauna.

Era inusual que una persona amb EM entrés a una sauna.

El canvi tan brusc de temperatura no és bo.

De fet em va costar molt.

Al principi només estava 1 minut a dins de la sauna,

1 en vaig acabar aguantant 10.

No dic que sigui bo fer-ne. Jo no n’he tornat a fer.
Pero en aquell moment tenia sentit per preparar-mey,
destaca en José Luis.

I amb el cos entrenat, va participar a la Titan Desert:

«Tot i ser molt i molt dura, la vaig acabar.

Vaig arribar en la posici6 88 dels més de 580 participants.

Tothom hi va per una questié de superacio.

I potser qui arriba Idltim té més meérit que el primer,
perque ha estat exposat més hores a la calor,

1 t¢ menys temps per recuperar-se per a 'endema.
Aixi que igual de dur és fer una etapa en 4 hores

que en 12 horesy, reconeix en José Luis.
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Tot i la duresa de la prova, en José Luis es mostra satisfet.

«De fet estic intentant tornar-hi, perd economicament és dificil.
M’agradaria anar amb una persona del mén medic

perque pugui estudiar les afectacions de l'esforg fisic

1les altes temperatures en una persona amb EM.

Per veure com I'esport pot ajudar les persones amb EM,

o amb alguna altra malaltia», demana en José Luis.

Esport i competicio

La practica esportiva el va dur a la competicio,
dins de Pesport adaptat.

«E1 2011, em vaig regalar una bicicleta.

Un gran regal que m’ha acompanyat des d’aleshores.

Em vaig preparar per a la carrera de Barcelona-Perpinya-Barcelona
del 2012 que es fa cada 4 anys.

I em vaig proposar fer-la en el minim de temps possible.

Vaig trigar 29 hores 58 minuts,

1 vaig quedar entre els 25 primers en arribar a la meta.

»Pero I'esfor¢ em va passar factura.

Vaig trigar un mes a recuperar-me.

El motiu, a banda de la malaltia,

era que no havia entrenat bé.

Pero en comptes de pensar que no era bo,
valg pensar que tenia 4 anys

per preparar-me millor», recorda en José Luis.
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I aixi va coneixer el paratriatld, una disciplina de latletisme
que combina natacio, ciclisme i carrera,
per a atletes amb discapacitat fisica.

En aquell moment, en José Luis se sentia que podia amb tot,
que estava en forma. Va participar en campionats d’Espanya
i en el Mundial de triatlé6 de Londres 2013.

Pero no tot era alegria, com recorda en José Luis:

«Em vaig fer malbé els genolls. Em feien tant de mal
que en finalitzar la prova gairebé no podia caminan.

L’esport de competici6 és molt exigent,

1ja no el beneficiava, siné tot el contrari.

«No només has de pensar a esfor¢ar-te i sacrificar-te,
sin6 que cal pensar quin benefici en treus.

Jo m’hi estava deixant la salut.

Tot allo que havia aconseguit en positiu amb ’esport,
la competicié m’ho treia.»

I va prendre una decisi6 dura, perd conseqiient:

«Per haver guanyat el campionat d’Espanya

tenia plaga als Jocs Paralimpics de Rio de Janeiro, al Brasil, el 2016.
Podria haver seguit investigant fins on podia arribar fent esport.
Pero vaig decidir no fer-ho.
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»D’altres esportistes en la meva situacié han continuat,

1 han acabat molt perjudicats.

A diferencia de la ceguesa o d’altres discapacitats,
I’esclerosi multiple no és estable en el temps.

Amb altres discapacitats t’has d’adaptar,

pero un cop adaptat ja saps quines son les teves limitacions.
Amb 'EM no. Saps que sempre aniras a pitjor.

»Lesport de competici6 et fa vibrar, ser excellent.

Pero ’'EM no t'ho permet. O només durant molt poc temps.
La malaltia no perdona. Quan sobrepasses certs limits,

no hi ha punt de retorn. Jo intento no passar aquests limits.

»Competir i guanyar no és la meva lluita.

La meva lluita és estar bé.

Podria haver-me operat dels genolls, o posar-me unes protesis.
Pero, quines conseqii¢ncies tindria per a la meva salutry,

es pregunta en José Luis.

Aixi que va decidir deixar I’alta competicio.
I no se’n penedeix gens, confessa.
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Valors de I’esport inclusiu

Amb el paratriatlé en José Luis va viure experiencies
bones i dolentes que ’han fet reflexionar.

«Veure persones invidents amb el seu guia al costat

que baixen escales més rapid que persones vidents,

és increible. Participar en una prova adaptada,

et canvia la vida i els prejudicis del que pots o no pots fer,
explica en José Luis.

Pero aquesta lluita 1 esforg dels atletes professionals
amb alguna discapacitat també té la seva part negativa.
«Quan es va convertir en esport olimpic,

el paratriatlé va patir alguns canvis

a ’hora de classificar els atletes.

Per exemple, la gent de talla baixa no té un grup propi,
1 van al grup d*“altres”.

»Als Jocs Paralimpics es fa una classificacio televisiva:
amputats, dificultats visuals, cadires de rodes...

Pero la gent que, per exemple, té epilepsia o EM

no comptem perque no tenim aspecte

de persona amb discapacitat.

»Aix0 no és inclusiu.

Com que ¢és olimpic, també s’ha tornat pervers.

He vist gent amb cadira de rodes que, per pesar menys

1 correr més, s’amputa les camesy, es lamenta en José Luis.
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En José Luis intenta participar ara en proves obertes a tothom,
1 parla amb els organitzadors sobre el seu cas:

«Els explico la idea que vull transmetre:

que Pesport pot ser beneficids per a la gent amb EM.
Solen ser molt sensibles amb el tema,

1 em faciliten participar-hi, tot i que no em regalen res»,
reconeix.

El futur, amb optimisme

Després de deixar el mén de la competicio,
en José Luis vol seguir gaudint de esport:
«fent més coses de qualitat i no de quantitaty.

Es conscient que cada cop li costa més recuperar-se
dels esforcos, 1 ho descriu d’aquesta manera tan grafica:

«Soc com un mobil: abans em carregava de pressa
i em descarregava a poc a poc.

Pero passat el temps, trigo molt a carregar-me

1 em descarrego de seguiday.

També té ganes de fer altres coses:

«M’he adonat que tot ho faig en solitari.

Ara vull engrescar més gent, i donar a coneixer
la importancia de fer esport i ser actiu», comenta.

92



En José Luis aplica aquest plantejament de ser actiu

a tota la vida.

A més dels seus reptes i aventures esportives,

cada any també es planteja aprendre sobre algun tema
que desconeix, sobretot relacionat amb la salut.

«EBscric diferents temes en un paper

1 faig que algun dels meus fills en tregui un.

I treballo com es fa ara a les escoles, per projectes.

No tinc gaires recursos economics, pero soc ric en temps

1 no el vull malgastar. Tinc molt clar que per a mi cada dia

és un regal, i no se’m pot escapar el temps», admet en José Luis.

També vol que la seva experiencia serveixi a altres persones.
Amb el Grup Sifu, ofereix conferéncies
perque la gent conegui el seu testimoni:

«No vull canviar la vida de ningu, sin6 que qui m’escolti
1 estigui en una situacié semblant a la meva

sigui conscient que la seva vida ha canviat,

pero que pot fer moltes coses.

I Tesport pot ser el seu impulsy, explica en José Luis.

I finalitza amb dues preguntes que tothom s’hauria de fer:
«Que vols fer en la vida?
Fins on estas disposat a treballar per aconseguir-ho?».
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Antoni Carbonell






Una persona sense limits

I’ Antoni va comencar a cérrer amb 40 anys.
Fins llavors havia estat una persona sedentaria,
no havia fet mai esport.

«Els meus fills feien atletisme,

1 un pare de la colla em va engrescar a fer una cursa.
Em va agradar tant que vaig comengar a entrenar
per correr mitges maratons. Es molt addictiu, massa.
Et vols superar a tu mateix i acabes forcant el cos:

jo feia una cursa cada 15 diesy, recorda ’Antoni.

Quan sortia de treballar a les 6 de mati,

I’Antoni canviava 'uniforme de guarda de seguretat pel xandall
1 entrenava durant 2 hores a les pistes d’atletisme de Rubi.

A vegades, tornava a casa corrent, de Rubi a Terrassa.

I, fins i tot, alguna vegada, havia participat en curses

tot sortint de la feina. «No tenia aturadorl», reconeix.

El 2004, quan tenia 47 anys, el cos li va comengar a fallar:
la cama dreta no responia i el feia caure,
les mans se li adormien i, a vegades, hi veia doble.
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La primera vegada que va anar a urgencies

li van dir que tenia un pingament al nervi.

La segona vegada, li van aconsellar que fes repos.
El cos, pero, continuava donant senyals d’alerta.

A la tercera visita, es va negar a ser ates pel mateix metge.
«Va atendre’m un metge que acabava de sortir de la Facultat,
1 en escoltar tots els simptomes que li explicava

va demanar que em fessin plaques 1 va fer venir dos neurolegs.

Em van ingressar per fer una ressonancia d’urgéncia
un divendres, 1 dimarts ja tenia els resultatsy,
recorda ’Antoni.

D’entrada li van dir que tenia una malaltia als nervis,
pero ell volia tots els detalls i, després d’insistir-hi molt,
li van comunicar el diagnostic: tenia esclerosi multiple (EM).

«lLa veritat és dura, pero saps a que t’enfrontes.

Em van dir que no hi havia cura,

que havia de deixar de treballar

1 que reduiria la qualitat de vida. Dit aixi és molt dur,
pero hi ha maneres de millorar la qualitat de vida,
amb medicacié i fent esport.»

Aquell diagnostic va fer que ’Antoni el relacionés

amb un episodi de la seva vida que formava part del passat:
als 17 anys se li va paralitzar la meitat esquerra del cos

1 va estar més d’un mes ingressat a ’hospital

de la Vall d’Hebron.
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«Va ser el primer brot d’esclerosi multiple

1 cap metge no m’ho va dir.

La incognita és per que la malaltia ha estat 30 anys inactivary,
es pregunta ’Antoni, tot i que ningu no en té la resposta.

Un cop va posar nom a la malaltia,

el deteriorament va ser molt rapid.

«Me la van diagnosticar a 'octubre

1a finals de novembre ja estava en una cadira de rodes.
En dos mesos la malaltia s’havia cobrat 30 anys!»

L’esclerosi multiple és coneguda com la malaltia
de les 1.000 cares perque no hi ha un patré fix.
Actua de manera diferent en cada malalt

i cadascu necessita un tractament fet a mida.

I’Antoni ha ingressat moltes vegades a la Vall ’Hebron
per periodes de 5 mesos.

«El dia que s’acaba I'ingrés és el pitjor de tots.

Et sents sol 1 desemparat.

A Thospital convius amb persones

que tenen el mateix problema que tu.

Compartim molts moments, ens entenem

1 ens animem els uns als altres.

També hi ha servei de psicologia, de logopedia,
terapia ocupacional, neuropsicologia, etc.

que ens ajuden en la nostra millora fisica 1 mentaly,
explica ’Antoni.
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Tres anys després del diagnostic va patir una depressio.
«LLa neuropsicologa em va dir:

“Ara has vist la cara a la malaltia”.

Per sort, ella em va ajudar a sortir-ne.

Una part de la terapia ha estat expressar el que sento.
Abans em costava molt expressar els meus sentiments.»

Iactitud positiva i la seva determinacié a sortir-se’n

s6n un exemple de superacio per als companys de ’hospital.

«Jo m’ho he pres com una lluita

en que he de guanyar la malaltia.

Hi ha un factor mental molt fort.

L’actitud positiva m’ajuda a lluitar contra la malaltia»,
reconeix I’Antoni.

Submarinisme, esport sense barreres

Quan et diagnostiquen esclerosi multiple

és com comencar de zero.

L’ Antoni ho va deixar tot: 1a feina,

els entrenaments 1 les curses.

Fins que un dia, una infermera va animar-lo

a fer un bateig de submarinisme,

és a dir, una sessi6 d’immersié acompanyat d’'un monitor.
«Vaig pensar que no hi perdia res,

1 m’hi vaig apuntar, recorda I’Antoni.
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Superada la incognita de com respiraria a sota aigua,
en veure que surava

va ser com si s’alliberés de la cadira.

«Va ser magnificly, recorda.

Quan va sortir de I'aigua va informar-se per fer el curs.

A T’Antoni li agrada fer immersions a les illes Medes,
davant la costa de I’Estartit.

El vaixell que el porta fins a la zona d’immersio

esta preparat per a persones amb discapacitat fisica

1 el baixen amb una plataforma hidraulica fins a I'aigua.

Li dol no poder compartir les immersions

amb altres persones que també tenen esclerosi multiple.
«lLa gent té por de cansar-se,

pero jo els dic que han de concixer el seu cos

i saber quan han de parar.

»Quan estic cansat, aviso el monitor

1 ell em puja a la superficie.

El monitor esta pendent de mi tota estona.

Es divemaster, és a dir, té el titol de bussejador
1 alhora té formaci6 especifica en discapacitatsy,
explica ’Antoni.

Sota I'aigua, la comunicaci6 és a través de senyals universals
amb les mans i els bragos per indicar que tot va bé,

que s’esta acabant I'aire de 'ampolla de busseig,

que li fan mal les orelles o que té les ulleres plenes d’aigua.
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I’Antoni i el seu monitor tenen pactat un senyal propi,
bragos creuats, per indicar que esta cansat.

Tot 1 la seguretat que li dona el monitor,

I’Antoni no perd mai de vista 'ordinador del rellotge
per saber la fondaria a la qual es troba

o loxigen que li queda a la bombolla.

«S6n quatre regles que s’han de respectar.
No s’ha de confiar ni abaixar mai la guardia.
T’has d’habituar al medi aquatic a for¢a de fer immersions.»

«A les primeres immersions m’acabava I'aire de 'ampolla
en 20 minuts perque estava més pendent de respirar

1 d’omplir 1 buidar d’aire ’armilla,

que de gaudir de experiéncia.

Ara una ampolla d’oxigen em dura 40 minuts,

1 baixo fins a 24 metres de profunditat», explica I’Antoni.

El submarinisme ha donat a I’Antoni una nova oportunitat
per fer esport, i 'aigua li ha aportat de nou la sensacio
de benestar i llibertat.

«El submarinisme accepta totes les discapacitats.

No té barreres fisiques ni mentals.

He conegut persones cegues i sordes que fan immersions.
L’acompanyant de la persona cega ’'agafa de la ma

per tocar les roques i els peixos, els que es deixen tocar.
La persona cega viu 'experiencia a través del tacte

1les sensacionsy, explica I’Antoni.
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Immersio entre taurons

Tot i que cada immersio és diferent,

de la que se sent més orgullos

¢és de la que va fer a I’Aquarium de Barcelona
envoltat de taurons.

«Vaig avisar que tenia una discapacitat.

Per a ells també va ser un bateig,

ja que era la primera persona amb discapacitat

que feia una immersié de 50 minuts amb tauronsy, recorda.

També recorda una immersio a Tenerife
on van veure un taur6 angel.

b ’
«[Vinstructor em fa el senyal de tauro
1 va assenyalar a sota meu.
Aquest taur6 sol estar enterrat a la sorra
1 vaig tenir la sort de veure’ll»

I’Antoni té una fixacié amb els taurons.
El seu gran repte és nadar amb taurons balena a alta mar.
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Esperit de superacid

Des de finals del 20006, ’Antoni va en cadira electrica,
tot 1 que a casa seva es mou amb crosses.

«Hi ha gent que creu que no millorara i no s’hi esforga.
Es rendeix i es resigna a quedar-se en una cadira.»

Ell, en sis mesos, ha passat de no caminar

a fer 500 metres amb crosses.

La medicaci6é que es pren I’ha ajudat a progressar.
La seva altra gran medicina és ’esport.

«Jesport m’aporta beneficis fisics i emocionals.»

La filosofia de I’Antoni es resumeix en aquesta frase:

«El millor de la vida és avui. Ahir ja esta passat.
I el futur no sabem com sera.
Per tant, no val la pena pensar-hi».

I’Antoni procura viure la vida el millor possible.
El que pot fer ara no ho deixa per més endavant
perque no sap si dema sera massa tard.

«Jo em poso paperets imaginaris al cap, com si fossin post-its,
amb coses que m’agradaria fer.

Quan arriba el moment, miro com fer-ho.

Pero no em preocupo de coses que encara han de venir»,
explica ’Antoni.
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Iampolla de Poptimisme la té sempre plena,
1 no deixa que es buidi.

«Si ets positiu, faras coses. Si ets negatiu, no faras mai res.

Aquesta filosofia de la vida, se ’'ha d’aplicar tothom,
no només les persones amb discapacitat.
No és un problema fisic, és una questié d’actitud.»

«Per a mi és molt important ordre amb qué fem servir
els verbs voler 1 poder.

Primer és voler, després intentar-ho,

1, finalment, ja veuras si pots fer-ho o no.

Si els canvies de lloc, ja estas perdut.»

I’Antoni no es considera una persona discapacitada
perque no pot fer les coses que feia abans.

En canvi, en pot fer d’altres, com el submarinisme.
Per a ell, les etiquetes no serveixen per a res.

«Una vegada, una persona em va dir, “discapacitat”,
11i vaig fer veure que tots ho som o ho podem ser.
Vaig dir-li que es tapés els ulls amb un mocador

1li vaig preguntar si es veia amb cor de caminar.
Em va contestar que no s’ho havia plantejat mai
d’aquesta manera», recorda I’Antoni.
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«Quan dones un cop d’atencid, la gent reacciona.

Han de veure que no som bitxos raros.

Som els mateixos de sempre amb un problema de mobilitat.
A la gent que em mira malament li dic:

“la cadira la porto enganxada al cul, no al cap”.

No s’adonen que séc el mateix d’abans.»

Amb la seva filosofia plena de sentit de '’humor,
I’Antoni fa que la mirada i actitud de la gent

vers les persones amb discapacitat vagi canviant a poc a poc.
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| tu, qué en penses!

Esport i valors

Practiques algun esport? Quin?

Prefereixes practicar esports d’equip o individuals? Per que?
Que taporta 'esport?

Que signifiquen per a tu les paraules:

esfory, sacrifici, respecte, participacid i cooperacio?

Creus que a través de I'esport s’adquireixen aquests valors?
Explica-ho.

Esport adaptat

Has practicat algun esport adaptat

O coneixes persones que en practiquin? Quin?
Coneixies els esports adaptats que s’expliquen al llibre?
Quina de les sis experiencies t’ha sorpres més? Per que?

Un dels protagonistes del llibre afirma:

«Jesport és el cami per assolir 'autonomia

dels joves amb discapacitat fisica.

L’esport és una eina per sortir de casa,

relacionar-se amb altres joves, participar i aprendre».
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Hi estas d’acord?
Quines dificultats creus que han de superar
les persones amb discapacitat? I, concretament, els joves?

Barreres en I’actitud

«LLes barreres arquitectoniques son dificils de superar,
pero son pitjor les barreres humanesy,

reconeix un dels protagonistes del llibre.

Estas d’acord amb aquesta afirmacio?

T’has trobat persones que t’han dit:

«aixo no ho podras fer»?

Com t’has sentit?

Que els has contestat?

Com has superat aquestes barreres humanes?

Superar els limits

«Si no pots fer les coses de la manera estandard,
has de trobar la manera de fer-les diferent»,

és el lema esportiu i vital d’un dels protagonistes.

I tu, thas trobat amb alguna limitacid

a la vida o practicant esport?

I’has pogut superar? Com?

Si no ’has pogut superar, per que?

Que significa per a tu la paraula superacio?

Quina ¢és la dificultat més gran que has hagut de superar
dins o fora de I'esport?
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Esport professional

«Les persones amb discapacitat que es volen dedicar
de forma professional a un esport

han de superar més dificultats

que els esportistes sense discapacitaty,

reconeix un dels entrevistats.

Els esportistes amb discapacitat

tenen dificultats per trobar patrocinadors.

Per qué creus que passa aixor?

Coneixes esportistes professionals amb discapacitat?

Creus que el moén de Pesport professional és inclusiu? Per que?
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