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Porto mitja vida a I'nospital, quan vaig néixer li van dir a ma mare que no passaria de
la primera nit, sorprenentment vaig aconseguir tirar endavant. Tinc una malaltia
anomenada osteogénesi imperfecta o0 més coneguda com a "ossos de vidre", es
tracta d'un transtorn genétic que passa per la falta de col-lagen i fa que amb un petit
pas en fals pugui arribar a fracturar-me un os, encara que a vegades es fracturen
sense un motiu aparent, aquesta malaltia pot portar consequéncies com musculs
debils, la columna desviada i fins i tot pérdua del sentit de I'oida... 2.700 nens a
Espanya la pateixen i malauradament és una malaltia que m'acompanyara tota la
vida, ja que de moment no hi ha cura. He d'anar amb cadira de rodes i no puc fer
grans moviments, m'he fet més operacions de les que pots comptar amb els dits de

la ma.

Tinc un caracter molt fort, i tots els que m'envolten ho saben, ningu gosa a dir-me
res quan estic enfadat, que per sort, no és molt sovint.

No tinc germans, I'unica familia que tinc és la meva mare (i també les infermeres, és
clar) pero tots dos sols ens cuidem molt bé.

Hi ha gent que em pregunta que si abans d'una operacié estic nervios, jo sempre
contesto que a les primeres si, perd ara ja m'he acostumat. Quan t'operen passes
per 3 fases, la primera és els nervis i la incertesa de saber el que et passara, la
segona és en la que ho veus tot borrds per culpa de la anestésia i la tercera i ultima
és en la que et despertes i per fi veus la llum i saps que tot ha sortit bé i que et
recuperaras. Per sort en les moltes operacions a les quals m'he sotmés, mai han
hagut complicacions, encara que ja sé que sempre en pot haver alguna.

Avui el doctor no ha vingut sol, venia acompanyat d'un altre doctor, era un senyor
gran i anava vestit molt formal, em portaven noticies. Resulta que queda una placa
lliure per un programa experimental als Estats Units. Alld no em curaria, pero podria
fer que portes una vida més "normal”. Jo i la mare ho hem parlat i tant un com l'altre
estem d'acord en qué aixd ens aniria molt bé als dos. La mare ha parlat amb el

metge i ens ha explicat que el programa el paga la seguretat social el problema és



que el transport i 'allotiament ens els hem de pagar nosaltres. Hem estat parlant i
una opcio és fer una cursa benefica, la questioé €s que una cursa no s'organitza d'un
dia per l'altre i costa lo seu. He decidit parlar amb les infermeres, i amb la seva
I'ajuda hem informar a tot el barri, hem posar cartells, hem fer una pancarta, fins hi
tot les cuineres de I'hospital han ajudat preparant al voltant de 100 entrepans de
Nutella, 100 de pernil dolc i formatge i 200 de fuet. Fins i tot una infermera, la Maite,
té una germana que treballa a la televisié i ho ha informat pel telediari, la noticia de
la cursa benéfica s’ha escampat com un virus.

Avui ja hi ha apuntades 300 persones! La cursa és d'1km i mig i dona la volta al
barri, les tres primeres en completar-la s'en porten a casa una copa juntament amb
50 € de premi i un descompte en melmelades de la botiga de la mare.

S'ha presentat molta gent per fer la cursa, mares, nens, avis, avies, infermeres,
mestres, fins i tot I'alcalde. Amb els diners de la cursa i I'ajuda que ens ha donat

I'ajuntament hem aconseguit entrar al programa, i podré anar als Estats Units



