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“T6i nghi vé nhirng
gi minh c6 thé lam
hon 1a nhirng gioi
han cua t6i”

Xavi Argemi la mot nguoi dan
ong tré tudi khong thé ty di lai
hoéac lam nhirng viéc binh
thuwong cac ban tré khac thuong
lam. Nhung anh mudn thé gigi
bi€t minh dang song hanh phuc
ra sao. Mot bai phéng van vira
duoc xuat ban trén tap chi
online mai c6 tén goi “Adamah
Media”.
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Xavi Argemi 1a mQt thanh vién
supernumerary tré cia Opus Dei,
nguoi can dugc chud y 24/7. Anh
khong thé budc di hodc lam nhirng
diéu binh thwdng ma céc ban tré
khéc thuong lam. Nhung anh muén
thé gi¢i biét minh séng hanh phuc ra
sao. Anh thich gitt cho minh luén ban
ron, nhung van co thoi gian dé tra 10i
nhitng cau hoéi cua chung t6i.

Xavi, hdy bat dau tir nhirng diéu
can ban. Ban dén tir ddu va hién tai
dang song & dau? Ban hoc chuyén
nganh gi?

T6i sinh ra & Sabadell, Tdy Ban Nha
vao nam 1995, va tbéi séng &
Matadepera, gan Barcelona. Toi vira
tot nghiép nganh Truyén théong Pa
Phuong tién va da viét cuon sach
Aprender a morir para poder vivir
bang tiéng Catalan va tiéng Tay Ban
Nha, trong d6 toi giai thich vé trai
nghiém séng cia minh. Hién tai,
cudn sach chwa dugc dich sang tiéng



Anh, nhung tuya cuén sach sé la
Learning to die to learn how to live
(tam dich: Hoc cach chét di dé hoc
dugc cach song)

That 1a mot twa dé nghiém trong!
Ban cho rang minh sé chét tré?

T6i hoan toan y thitc dwgc rang cé 1€
toi sé chét sém hon la song tho.

Co bao nhiéu ngwoi trong gia dinh
ban va cha me ban lam cong viéc
gi?

T6i 1a con ut trong s6 chin ngudi con
va téi c6 mot chau trai, mot chau gai.
Woa, nhiéu that day!

Vang, nhung véi tat cad nhitng anh
chi, toi cAm thady minh dugc ho trg
hon rat nhiéu. Ho rat yéu toi va toi

cling yéu ho. Du doi khi chung toi
cling cai nhau!

Ai chiu trach nhiém cham séc ban?



Me t6i la mot y ta va la nguoi cham

soc toi. B6 toi la bac si va gido su da
vé huuy, 6ng dad cham séc y té cho toi
t khi t6i con 1a mot dwra tré.

Chinh xac thi tinh trang cta ban l1a
gl va khi nao né mgi tw boc phat?

Khi t6i méi ba tudi, téi dwoc chan
dodn mac mot can bénh thodi hda co
tén Bénh loan dudng co Duchenne
(Duschenne’s Muscular Dystrophy),
can bénh khién t6i mat dan stc
manh co bap qua thoi gian. N6 biéu
hién ra lan dau tién khi t6i cAm thay
khé khan khi budce di hodc c6 nhitng
c dong co thé thong thuwong: lic do6
toi da rat chan nan.

Vay hau qua cua can bénh 1a gi?

Hién nay t6i phai ngo6i trén xe lan va
toi chi c6 thé di chuyén phan dau va
tay mot chut, chi da dé st dung dién
thoai va badng diéu khién dé lai xe
lan. Toi phai dung may thé su6t dém
va khi t6i bi kho thé. Toi chi co thé ty



an qua mot ong dan vao rudt va toi
chi cé thé uéng chat 14ng.

Xavi khi con tré tudi

N6 anh hwdéng ra sao dén doi song
cua ban?

To61 hoan toan phu thudc vao gia dinh
dé c6 thé ct dong co thé 24 tiéng mot
ngay.

Ban c6 cam thiay minh séng ‘it hon’
so vOi ngwoi khac, dac biét la
nhirng ngwoi dong trang liva
khong?

Vé mat thé chat, t6i cAm thdy minh
chi cé thé lam dwoc rat it chuyén,
nhung t6i c6 cung nhitng lo lang hay
long nhiét thanh nhw nhitng ban tré
bang tuoi téi. Do dd, néi vé khia canh
tinh than, t6i khong thua kém gi
nhitng nguoi khac.

Ban nh¢ diéu gi nhat?



Khé nang di lai, € c6 thé lam nhitng
hoat dong thé chat ma mot nguoi cd
tuoi toi thwong lam, vi du nhw choi
thé thao hodc di du lich.

Ban c6 dang hoac da tirng c6 ban
gai khong?

Toi khong cé. O hoan canh ctia toi, sé
rat phuc tap khi nghi dén tuwong lai
va nhirng hé luy ma né mang lai.

Ban can dwoc cham séc dac biét ra
sao?

Buoi sang, toi can dugc tam rira, thay
quan do va nhic bong ra khéi givong
dé ngoi 1én xe 1an. Xong xudi, tay toi
phai dugc dat dung vi tri dé toi cé thé
14i va st dung dién thoai di dong hay
may vi tinh qua mot trackpad (ban ré
chudt). Suot cd ngay, toi phai thay doi
tu thé ngoi nhiéu 1an vi viéc ngoi bat
doéng cé thé gay ra nhirng con dau co
va xuong. To6i cling phai dung thuoc
gidm dau va tranh nhitng van deé vé
ho hap.



Hai ngay mot tuan, cac chuyén vién
dén nha toi lam vat 1y tri liéu dé van
dong co bap va giup t6i tranh bi teo
co hay ton thwong. T6i can nguoi
gitup moi khi uéng nuéc hoac di vé
sinh. Budi t6i, thirc an dugc truyén
vao rudt cda toi qua mot cai ong giup
bom thitc an vao. Viéc d6 kéo dai dén
sang hom sau.

Ban st dung thoi gian cia minh
nhw thé nao?

T6i danh thoi gian dé doc sach, xem
nhitng bo phim hay hoac nghe nhac,
lam nhitng dy an trong linh vyc da
phuong tién va viét sach. To6i cling
thich & gan ban be va gia dinh, néi
chung la tin hudng thoi gian vui vé &
bén ho.

Tinh trang ctia ban anh hwéng ra
sao dén cach ban nhin cudc s6ng?
Ban c6 cdm thay nai loan, cay dang
hay tuyét vong khong?



No6i chung t6i da c6 thé chap nhan
tinh trang cda minh, nhu t6i tam sy
trong cuon sach cda minh, t6i nghi vé
nhitng gi minh cé thé lam hon la
nhitng gidi han cia minh. Piéu nay
khéng c6 nghia 1a t6i khong c6 nhiing
gidy phut ndn long, rang t6i khong
phai bat ddu moi ngay méi bang su
can dam mai.

Ban c6 tin vao Chua va dwc tin c6
anh hwdéng dén cach ban do6i dién
v6i tinh trang cia minh khong?

T6i co tin vao Chua, va duc tin 1a mo6t
phan quan trong ctia y nghia cudc
song toi. Kit6 gido mang lai y nghia
cho noi dau va sy gian khé qua mau
guong cia Dirc Kitd. Ngai hiéu cAm
giac cua toi du té6i khong biét 1y do tai
sao.

Ban sé noi gi voi nhirng ngwoi co6
tinh trang thoai héa yéu cau quyén
dwoc chét ém diu?



T6i sé néi ho nghi vé nhitng khia
canh tich cuc cua sy séng, va nghi vé
nguoi khac nhiéu hon 1a ban than
ho, cach ho cé thé giup dd tha nhan
dang gdp kho khan. Cai chét ém diu
la mot chiéu kich mang tinh xa hoi
hon 1a ca nhan. N6 c6 thé khién
nguoi khac lam nhu vay trong khi
thyc t€, n6 khong giup gidi quyét bat
ct mot diéu gi. Téi nghi phuong phap
cham s6c gidm nhe la cau tra 10i tot
hon rat nhiéu, giup gidm bdt ndi dau
vé thé chit 1an tinh than bang cach
X ly con dau, va mang lai sy ho trg
can thiét dé ho tiép tuc tdn hudng
cudc song bang cach dé no tuan theo
tu nhién.

Ban c6 mgt cudc s6ng man nguyén
khong?

Hon cd man nguyén, téi cam thay
hanh phuc.

Xavi va nhitng nguoi ban



Gia dinh giup ban dwong dau véi
tinh trang cia minh nhw thé nao?

Ho luon do6i x& véi toi nhw mot thanh
vién trong gia dinh mot cach ty
nhién. Nén t6i lam nhitng gi cé thé va
ho giup t6i lam nhitng diéu t6i khong
thé ty lam. T6i chia sé véi ho nhitng
phién muodn, n6i buén va nhirng dy
an giong nhu bat ky thanh vién nao &
trong nha. Phai néi rang ho cling
xem toi nhw mot sgi day lién két tinh
than trong gia dinh.

Lam thé nao ban giap d& ngwoi
khac va ban bé véi tinh trang cua
minh?

T6i c6 gang giup ho tran trong hon
nhitng diéu tich cyc trong cudc séng,
tw d6 ho khéng qua xem trong nhitng
kho khan nhoé bé ma ho gap phai.
bong vién ho, ludén danh thoi gian
lang nghe va cho ho 16i khuyén, cach
thirc dé doi dién véi cudc séng. Ho
chia sé nhitng du &4n cda ho va t6i



cling vay. Cac ban déi xtr véi toi rat
tw nhién.

Ban mong doi diéu gi? Tinh trang
ctia ban c6 thé c6 chit hy vong nao
khong?

T6i ludn c6 gang song & hién tai ma
khong nghi ngoi qua nhiéu vé tuong
lai, mdc du nhu téi noi trude do, toiy
thitc duoc rang cd 1€ toi sé chét sém
hon la séng tho: thuc té chi c6 mot
diéu chac chan trong doi nay, dé la
tat cad chung ta sé chét vao mot ngay
nao do, chung ta chi khong biét khi
nao va ra sao. Cai chét la mot phan
ctia cudc séng.

Ban c6 bao gio cam thay chdan nan?

T6i cting c6 nhitng lic chdn nan nhu
moi nguoi ch, nhung t6i luén co
gang vyce diy ban than moi khi can,
va c0 gang lam minh vui vé tré lai.



Xa hoi gri thong diép gi cho nhirng
ngwoi ¢ trong tinh trang cua ban?
Ban c6 dwoc ho trg tot tir xa hoi?

To61i nghi trong xa hoi c6 nhing thong
diép rat mau thuin véi nhau. Mot
mat ho khich 1é ban vugt qua nhitng
khé khén va chién dau deé tiép tuc
séng va tan hudng cudc soéng; mat
khéac, ho ndi vdi ban rang: song mot
cudc doi nhu vay, tha khong sé6ng con
hon nhu thé dé chi la ganh nang,
rang cudc song la ctia ban, ban c6 thé
lam nhitng gi minh mu6én ma khéng
can nghi dén hau qua. Do d6, ho
mang dén cai chét ém diu nhu mot
gidi phap cho noi dau thé xac va tinh
than cda ban, khong cho ban mdt con
duwong ro rang nao khac dé co thé
tiép tuc tdn huwdng cudc séng vaGi chat
lwong t6t nhat co the.

Néi theo y nay, ho muén ban nhin
thdy rang viéc tir bé chinh sy sdng
ctia minh trong hoan canh bi bénh
nang hodc nan y la mot diéu tét, von



khong phai nhu vay, vi sy séng hoan
toan gan lién v4i pham gia cia nguoi
do. Chung ta khong nén gioi han sy
song hoac kéo dai né bang nhirng
phuong tién ngoai thwong; hay ci dé
moi tht thuén theo tuy nhién.

Ban muon gwi thong diép gi dén
cac doc gia?

D6 1a ho nén tran trong sy song va co
gang nhin vao mat tich cuc clia cudc
song, va ho sé tim thay hanh phuc
khong phai nho nghi qua nhiéu dén
ban than nhung la biét nghi dén
nguoi khac. Tat cd chung ta déu co
hoan canh va van dé ctia riéng minh,
va cung nhau chung ta cé thé déng
gop nhiéu cho xd hoi dé né co thé
thing tién va d6i dién véi bat ky thi
thach nao x4y dén, vi du nhu dich
bénh, cudc chién chong lai bién doi
khi hdu, hodc nghién ctu dé chita tri
hoac chién thang bénh tat.

Cuoi cung, t6i khich 1é ho hay doc
cudn sach cua téi! Trong do, toi giai



thich vé trai nghiém cudc doi minh
mot cach tuwong tan. Hién tai, cuén
sach chi c6 san bing tiéng Tay Ban
Nha, du sau nay toi sé phat hanh
phién ban tiéng Anh.

Nguon: "Adamah”
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