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Pero no menos importante

Gente

Propuesta artistica de personas

con enfermedades diferentes
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Nadie es sombra, nadie sobra.
Esteeseltitulodelacanciénque
han compuesto una treintena
de enfermos junto con el can-
tautor Rafa Sdnchez. Tienen
enfermedadesrarasyhanque-
rido dar a conocer surealidad.
Su letra es una llamada a la
sociedad: “No nos tengas
miedo, tan solo acércate”. Esta
cancion es el proyecto artistico
enelque hanparticipadotodos
los enfermos que durante los
dos tltimos meses han forma-
dopartede/nspira2,unainicia-
tiva de Fundacion Inquietarte.
“Nosotrosnosdedicamosatra-
bajarenigualdadyviolenciade
género, fundamentalmente, a
través del arte”, explica Jesus
Pozo, presidente de la funda-
ciény participante de Inspira2
como fotégrafo. La Federacién
Espafola de Enfermedades
Raras (Feder) “nos habia dicho
alguna vez que teniamos que
hacer algojuntos, y conmotivo
de la celebracién del Dia Mun-
dialdelasEnfermedadesRaras
el 28 de febrero, se nos ocurri
poner en marcha Inspira2,
donde enfermos y artistas tra-
bajarfan juntos”, continia.
“Nosotros hemos puesto los
artistas y ellos los enfermos, y
asillevamos dos meses, apren-
diendounosdeotros,aunqueyo
creo que nosotros mas de ellos
que al revés, porque yo estoy
alucinado, se me ha abierto el
alma, el corazdn, los ojos”, dice
Jests.

La sala Siluro Concept de
Madrid haacogido durante dos
diaslaexposicion conlas pintu-
ras, fotografias, cuentos,
poesias y demds obras que
enfermosyartistashanrealiza-
doenequipo.Comocoloféndela
muestra, se realizé una subas-
ta de las obrasy el dinero obte-
nido se destiné a Feder. La can-
ciénfueelbrochedeorodelaini-
ciativa, elproyectoenel quepar-
ticiparontodosjuntosporqueel
funcionamientodenspira2fue
el siguiente: cada artista traba-
jaba con varios enfermos en su
terreno. “Yo trabajé con seis
personas en la fotografia”, por
ejemplo, dice Pozo. “Lohabitual
esquetrabajaramosconperso-
nasdedistintasedades,-lamds
jovencreoquetenia21-,queno
necesariamente tenian que
saber nada sobre el mundo
artistico, perositenerinquietu-
des”. Por ejemplo, Raquel, que
“tiene tumores espontaneos y
estd con quimio yradio perma-
nentemente, ademads de tener
lasmanos deformadas, sitenia
conocimientos artisticos por-
quetrabajalapapiroflexia, pero
jamas se le habia ocurrido lle-
varsutrabajoalapintura”, que
fue lo que hizo en Inspira2 con
la ayuda de la pintora Flavia
Tétoro.

Jestis cree que todos los
artistas compartieron una
forma comuin de trabajar, “pri-

Enfermos durante la grabacién de la cancion que compusieron juntos. FoTos: FUNDACION INQUIETARTE

Variedad de participantes en esta iniciativa de visibilizacion.

Fatiga crénica y sensibilidad quimica

mm LaAsociacion de Afecta-
dos por Sindrome de Fatiga
Crdnica y por Sindrome de
Sensibilidad Quimica Muil-
timple de la Comunidad de
Madrid estuvo presente en la

Hubo enfermos de fatiga cr6-
nica que participaron en el
proyecto trabando con Jestis
e inspirando una fotografia
protagonizada por dos cara-
coles avanzando. “Esto
representa lo que nos cuesta
llegar”, explica Mercedes
Serra, secretaria de la asocia-
cién. También una enferma
de sensibilidad quimica, Pilar
Merino, trabajo con el poeta
Joaquin Araujo en la elabora-
cion de la poesia Vivir con sen-

. sibilidad. “Mi cuerpo se guar-

i daenlos limites de mi

i casa-estrecha carcel- aqui

i no necesita mascarilla -car-

i cel aiin peor- con mi purifica-
. dor doméstico y una venta-
exposicién por partida doble. :
hogar en la poesia donde

: alcanzo a ser lo que deseaba
: ser”, escribe Pilar. Mercedes

. recuerda que a estos enfer-

i mos les afectan los ambien-

: tadores, perfumes, gases de
¢ lacalle, coches, trangénicos,
: etc.

. mm Dado el caracter solidario
i delacita, la asociacién apro-
. veché su presencia para

i pedir firmas para un proyec-
i todeley que proteja alos

. enfermos de fatiga cronica.

na amable convierto mi

mero fue preguntarles cudles
era sus vidas y a partir de ah{
interesarnosensusinquietudes
y en qué querian reflejar a tra-
vés del arte”. Cada uno contri-
buy6 de unamaneraal proyec-
to, los hubo que pintaron cua-
dros o escribieron poesias, asi
comootrosquesirvierondeins-
piracion para las fotografias.

Alberto Ramirez, por ejemplo,
“me dijo que queria contar
como estaba siendosuvidayle
dijimos que se hiciera selfies, y
asi estuvo un mes”, explica
Jesus. Todos estos selfies se
expusieron y sirvieron para
conocerunpocomasaAlberto,
“un ejecutivo en una empresa
de publicidad al que despidie-

ron en cuanto se manifesto la
enfermedad, asi de claro”,
denuncia Jesus. “Su problema
es con la grasa, sucuerponola
controla. Porejemplo, tieneque
llevar guantes y si se los quita
ves c6mo empieza a ponerse
blanco, porque la grasa se va
retirandoconelfrio,luegoazul,
luego morado... Ha estado a
punto de perderlamanoy esto
le afecta ademads a todos los
o6rganos del cuerpo”, sigue
Jests. Alberto hablé asi de su
experienciaen/nspira2: “Para
mi es ilusién, es ver la union
entre la gente a la que nos ha
tocado vivir una situacion que
losde fuerano conocen. Y tam-

José Ignacio Goirigolzarri
Convenio porla FP Dual

Elpresidente de Bankia, José
Ignacio Goirigolzarri, ha fir-
madojunto al vicepresidente
dela Fundacion Bertelsmann,
Francisco Belil, un acuerdo
por el cual ambas entidades
se comprometen a trabajar
conjuntamente en la promo-
ciondela FP Dual en Espaia.
El objetivo del convenio es
aumentar la empleabilidad de
losjovenes mediante la ejecu-
cién de programas que mejo-
rensuformaciénysuprepa-
racion para acceder al merca-
dolaboral. Por ello, ambas
entidadesllevardn a cabo
acciones conjuntas de sensibi-
lizacion enlas empresas con
elfin de generar oportunida-
des de colaboracion.

Manuel Pizarro
Nombramiento

Manuel Pizarro ha sidonom-
brado presidente de la Con-
ferencia de Consejos Sociales
de Universidades Espaifiolas
(CSS), cargo en el que susti-
tuye a Joaquin Moya-Ange-
ler, quienlo ocupaba desde
2009. Por su parte, la confe-
rencia ha asegurado que
Pizarrotiene laintenciéon de
continuar laslineas de
actuacion de su antecesor.

Sebas Muriel
Estudio

EICEO de Tuenti Mévil, Sebas
Muriel, ha destacado su com-
promiso conlainnovacién en
lapublicaciéon de losresulta-
dos del estudios sobre habitos
deusoyopinién de losjévenes
conrespecto ainternet en el
movil. Esta edicion revela que

. Dolores Reig
- Aprendizaje

¢ Dolores Reig, representante

i delaUniversitat Oberta de

¢ Catalunya, hacerradolasIl

: JornadasInternacionales de

: Diversidad de Florida Univer-
: sitariasobre Contextos, iden-
i lidadesyvoces.Reigha

¢ remarcadolanecesidad de

[ losjovenessabenloqueesla | “pensarenunapedagogiade

‘Yo me noto otra telefoniaenlanubeyseimagi- : internet” que permita el
Vez vivo, cosa que nanlosmovilesdel futurosin ~ : aprendizaje permanente, algo

P necesidad de unaSIMfisica. ~ : queconsidera “crucial”.
hacia tiempo que
no sucedia”, dice .
o Maria Casado

Alberto Ramirez

bién estoy teniendo una expe-
rienciamuypositivagraciasala
gente que conoce un mundo
queparamiesmuylejanocomo
eselmundodelarte. Yomenoto
otra vez vivo, cosa que hacia
tiempo que nosentia”.

Jests corrobora que la
mayoria de los participantes
coinciden endecir que “sesien-
ten dados de lado, aislados” y
que con este tipo de experien-
cias sienten que “se reencuen-
tran consuvida”. En esta linea
de denuncia de la invisibilidad
que rodea a estos enfermos, la
Fundacién Inquietarte diseid
una camiseta donde se podia
leer: “Nosomosraros, esqueno
nos conocéis”. Jests Pozo
recuerda,ademads, quemuchos
de ellos no estan diagnostica-
dos, invisibilizandose atin mds
su situacion. Segun Feder, en
Espafia hay mds tres millones
depersonasconenfermedades
raras,unarealidad quehayque
“difundir y dar a conocer entre
lagente”, enpalabrasdelapin-
tora Flavia Té6toro.

Talleres RTVE

Laperiodista Maria Casado
impartird uno delos talleres
practicos de presentacion en
television que ofrecera RTVE
en AULA 2015 desde hoy
hasta el dia 7. El objetivo es
fomentar técnicas de comuni-
cacion de cara al publico. Ade-
mas, el Instituto RTVE ofrrece-
rainformacion sobre sulabor
enlaformacion especializada

delsector audiovisual.
Marina FE DE ERRORES
I 4 Enrelacionalapublicaciéndeeste
Be Ie ndez mediodel 18defebrero,laUniver-
D | a b ete S sidad Antonio de Nebrija comuni-

Laprofesorade la Universidad
de Alicante Marina Beléndez
esunadelas autoras del estu-
dio que ha presentado la Fun-
daciénparalaDiabetesy que
harevelado que el 50%de los
padres de nifios con esta enfer-
medad hatenido que variar su
actividad laboral para aten-
derlos correctamente.

caquenoimparteniorganizanin-
ginMdster en Atencién Tempra-
na de las caracteristicas indica-
das, tratindose de una errata en
dicha publicacién, y animando a
que los posibles interesados en
cursarformaciénendichaUniver-
sidad se dirfjan tinica y exclusiva-
mente alaweb de la Universidad
donde se detallan las titulaciones
impartidas por dicha Institucion
Universitaria: www. nebrija.com.




