


Laura i (3 Resta,
quina Festa !

Text Silvia Piaz
I ustracions Tina Martinez
Vull agrair, a totes aquelles personesii institucions,

la seva dessinteresada participacio en la elaboracio
d’aquest conte.

Gracies Tina Martinez per il.lustrar i donar color
a les meues paraules.

També li he de agrair a Elia Blasco i Paco Pastor
per els seus valuosos comentaris, revisions i suport.

A tots el meus familiars i amics per ajudar-me a posar
ordre a les idees i per confiar en mi.



Hola xiquets i xiquetes, soc Laura encara que els meus
pares em diuem “bitxo” perqué no pare mai quieta.
Vaig naixer a Alacant fa 5 anys.

Tinc el cabell castany, els ulls
molt grans com a plats,
no soc ni grosseta ni
flaqueta, en qualsevol
lloc m"ho passe bé

| sempre estic
contenta.




El meu dinar preferit son el ous fregits i les creilles fregides.

-Ummmmmmmmmmmmmmmm! M encanten,
en dinaria cada dia, pero els meus
pares no em deixen.




M"agrada molt anar al "escola.

— A qué no sabeu com vaig?







/\/\ En cadira de rodes.




Als meus amics el agrada molt la cadira de rodes, sempre volen
passejar-me i quan baixe ells discutixen per pujar. Joelsla
deixe quan no la necessite pero després me |"han de
tornar perque em canse quan estic
molta estona dempeus.

,,,,,






Un dia que anava d excursio a la platja amb els amics de |'escola,
vam pujar en el tren pero al baixar la cadira

no funcionava bé.
Que li passara a

- o

la cadira em preguntava jo?

S a
et




Vaig a cridar al mestre:
-Paco000000000!

Que et passa Laura? Emva
contestar ell.

No ho sé la cadira no funciona bé.

-Ohhhh, no! S"ha punxat una rodal!
No et preocupes, em va animar
de sequida Paco, anem a
arreglarl.la.

Tots estaven sorpressos per
|"inesperat del cas i els meus
companys van proposar:

-Podem unflar la roda bufant fort com si fora un globus.
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Crec que aix0 no funcionara va dir
Paco, com ho podriem fer? Hem
de buscar una solucio. Fent
broma, Paco va dir, us en
recordeu d’esta can¢o?

"A la cadira de la Laura se li ha punxat una roda,
A la cadira de la Laura se li ha punxat.una roda,
A la cadira de la Laura se li ha punxat una roda
["arreglem amb un xiclet.

Oliolioliolicru

Olioliolioli cru

Oliolioliolicru

Oli oli oli per a tu”

A tots ens va canviar la cara, la canco ens va tranquil.litzar.



-Paco, el meu pare em va explicar que si algun
dia em passava aixo en una bossa que tinc
penjada a la cadira hi ha unes enganxines
per arreglar la punxada.
| Paco amb |"ajuda dels companys van arreglar
la roda i arribem a la platja per a jugar
en |'arena i banyar-nos.
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Per a caminar utilitze unes sabatilles especials, que es

diven Dafos pero jo les anomene “Elfs™ .

Voleu saber per qué em fan falta la cadira i els “Elfs™ ?




Vaig naixer amb un forat en el ossos de la meua columna
vertebral per a on passa la medul.lai els
nervis interiors es van escapatr,
llavors els metges em van operar,
[9’ , per aixo tinc aquesta cicatriu
a l'esquena.




S’anomena de una forma molt estranya, els meus pares i els
metges |'anomenen Espina Bifida , gairabé tots el xiquets
que tenim E.B. anem en cadira de rodes... Bé també tinc amics
que caminen d"altres maneres i utilitzen bastons, crosses,
caminadors, altres només les sabatilles especials...
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La caca la faig per un foradet que tinc en la panxa. També té un nom rar.

Laura : Mamaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaa!!
Mama : Dis-me Laureta.
Laura: Com s'anomena el foradet que tinc en la panxa?
Mama : S"anomena colostomia.
Laura : Colo queeeeeeeeee?
Mama : T"ho lletretge i ho escrius, val?
Laura : Val mama.

Mama:CO-LOS-TO-MI-A

Per tant ara ja ho sabeu, s"anomena “colostrostopia”... o alguna cosa aixi
i es un foradet en la panxa que em van fer els metges peraonixlacacai
s'arreplega en una bossa que es canvia varies vegades al dia. En|'escola
em canvia l’educadora, a casa els pares o els iaios. Jo també sé i dins de poc,
ho faré a soles. No us penseu que tots el xiquets amb EB son iguals, altres
fan caca d’una altra forma.



Sabeu com faig pipi? Es molt senzill.
Aixo0 es |'aparell urinari en este cas es de xica.
Es fica un tub primet per la vulva i arriba fins a la bufeta que és a
on s’emmagatzema el pipi d 'aquesta manera ix sol,mireu, mireu.
Ahhhhhhhhh i porte bolquers.
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Com totes les persones hi han coses que NO puc fer,
altres que em costen molt i altres que si puc fer.

No puc volar com ningu.

No puc pujar a |'Everest
com fa molt poca gent.

A casa del meu amic Jorge
arribe amb la llengua fora
perqueé en el edifici es van
oblidar de I"ascensor i van

posar una muntanya d’escales.



Jo pucllegir, muntar a cavall, riure, tocar-me el nas, jugar en el parg,
plorar, abracar a un amic, olorar un pet, cantar, amagar-me sota el llit,
discutir amb els amics, dir favades, muntar en avio, llancar-me en
tirolina, passejar per la platja, avorrir-me com una ostra, donar la llanda,
anar al cine,

| mireu com:

Em disfresse per

Faig deures carnestoltes
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Tambe puc passar un dia en familia al camp.
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| el que mes m'agrada es celebrar una gran

festa els meus amics i familiars.
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Oi que no es tant diferent del que tu fas?

[ tant aue no.




Laura vol fer moltes festes i compartir-les
amb les persones que |'estimen, disfrutar de la musica
i ballar amb |a seua cadira sense obstacles.

Edita: Patrocina:
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