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1. AL OTRO LADPO DE 1A VENTANA

os hombres, ambos muy enfermos, ocupaban la misma habitacién de un hospital. A
uno se le permitia sentarse en su cama cada tarde, durante una hora, para ayudarle a
drenar el liquido de sus pulmones. Su cama daba a la Unica ventana de la habitacién.

El otro hombre tenia que estar todo el tiempo boca arriba, tenia una discapacidad
importante y habia sido recientemente operado de su espalda. Los dos charlaban durante
horas. Hablaban de sus mujeres y sus familias, sus hogares, sus trabajos, su juventud, sus
recuerdos. Y cada tarde, cuando el hombre de la cama junto a la ventana podia sentarse,
pasaba el tiempo describiendo a su vecino todas las cosas que podia ver desde la ventana. El
hombre de la otra cama empezé a desear que llegaran esas horas, en que su mundo se
ensanchaba y cobraba vida con todas las actividades y colores del mundo exterior.

La ventana daba a un parque con un precioso lago. Patos y cisnes jugaban en el agua,
mientras |@s nif@s lo hacian con sus cometas. Los jévenes enamorados paseaban de la mano,
entre flores de todos los colores del arco iris. Grandes arboles adornaban el paisaje, y se podia
ver en la distancia una bella vista de la linea de la ciudad.

Seglin el hombre de la ventana describia todo esto con detalle exquisito, el del otro
lado de la habitacién cerraba los ojos e imaginaba la idilica escena.

Una tarde calurosa, el hombre de la ventana describié un desfile que estaba pasando.
Aunque el otro hombre no podia oir a la banda, podia verlo, con los ojos de su mente,
exactamente como lo describia el hombre de la ventana con sus magicas palabras. Pasaron dias
y semanas.

Una manana, la enfermera de dia entré con el agua para banarles, encontrandose el
cuerpo sin vida del hombre de la ventana, que habia muerto placidamente mientras dormia.
Se lleno de pesar y llamo a los ayudantes del hospital, para llevarse el cuerpo. Tan pronto como
lo considero apropiado, el otro hombre pidié ser trasladado a la cama al lado de la ventana.
La enfermera le cambi6é encantada y, tras asegurarse de que estaba cémodo, salié de la
habitacion.

Lentamente, y con dificultad, el hombre se irguié sobre el codo, para lanzar su primera
mirada al mundo exterior; por fin tendria la alegria de verlo él mismo. Se esforzé para girarse
despacio y mirar desde la cama... y se encontré con una pared blanca. El hombre pregunté a
la enfermera que podria haber motivado a su compafiero muerto para describir cosas tan
maravillosas a través de la ventana.

La enfermera le dijo que el hombre era ciego y que no habria podido ver ni la pared,
y le indico: "Quizas solo queria animarle a usted".

Es una tremenda felicidad el hacer felices a los demas, sea cual sea la propia situacion.
El dolor compartido es la mitad de pena, pero la felicidad, cuando se comparte, es doble. Si
quiere sentirse rico, solo cuente todas las cosas que tiene y que el dinero no puede comprar.



"El dia de hoy es un regalo, por eso se le llama el presente".

Trabajar la discapacidad desde el aula nos permite reflexionar sobre lo que tenemos y
sobre lo que somos, a menudo quien sufre una discapacidad en un momento concreto de su
vida se lamenta por no haber realizado otras cosas o no haber vivido de otra manera.
Esperamos que este texto y los materiales que os ofrecemos os ayuden a reflexionar.
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2. ACTIVIDADES
2.1. La discapacidad a través ded Ling

El Cine como retrato social ha ido reflejando a través del tiempo las distintas visiones
de la sociedad y como no también de la discapacidad. Paulatinamente, se ha ido derivando
hacia la realidad en cuanto a la convivencia social en relacién con las personas con
discapacidad.

Tuvo en ello especial importancia las consecuencias de la Segunda Guerra Mundial
(1945), que convencié a la sociedad que las personas con Discapacidad que resultaban de las
lesiones sufridas en dicha guerra eran héroes que arriesgaron sus vidas y su integridad fisica y
mental en defensa de los valores de la Humanidad. Habia que comprender y hacerse cargo de
ello. Asi aparecieron peliculas como "Los mejores anos de nuestras vidas" (1946), en que un
soldado que perdié sus manos debia recurrir a prétesis metalicas y justificaba ante los
prejuiciados que tenia derecho a disfrutar como cualquier otro ser de los beneficios del afecto
y la dignidad. Otros filmes relacionados con la guerra y con el mismo alegato humanista son
"Viviras en vida" (1950), en que Marlon Brando era un parapléjico, igual al de Tom Cruise en
"Nacido el 4 de julio" (1989).

Otras peliculas emblematicas son "Ana de los milagros" (1962), sobre dos personas
extraordinarias, una nifa ciega y sordomuda, Helen Kéller y Anne Sullivan, la abnegada
profesora que la educé: varias sobre ciegos, como "En un lugar del corazén" (1989), "Cuando
solo el corazén ve" (1965) y "Perfume de mujer” (1992); "Despertares” (1990), en que Robert
De Niro es un cataténico (eterno durmiente) y Robin Williams es el Dr. Oliver Saks, el
verdadero médico que le hace descubrir una forma aceptable de vivir; y "Te amaré en silencio"
(1986), por la que la actriz sordomuda Marlee Matlin gané el "Oscar"; y "La otra hermana"
(1998), en que una joven "lenta" (Juliette Lewis) exige que la sociedad respete su ritmo vital y
afectivo, reclamando que sabe lo que es amar y eso es lo Unico que importa.

Como resumen, hay que destacar que desde hace mucho tiempo las peliculas han
asumido la misiéon de ser "dedos acusadores”, apuntados hacia una sociedad que aun no
comprende o no quiere comprender sus responsabilidades con las personas con discapacidad.
Lo que las peliculas hacen ahora es profundizar con respeto y veracidad en el concepto de que
la discapacidad no es una limitacién del valor humano, es una dificultad para vivir en paz en una
sociedad sorda, ciega o egoista, esa sociedad es la verdaderamente discapacitada. Los que
llamamos discapacitados nos dan ejemplos admirables y permanentes de esfuerzo, talento y
superacion de sus limitaciones, ante nuestra cobardia y molicie para enfrentar los desafios de
la vida.

Como propuesta de actividad os sugerimos ver alguna de las siguientes peliculas de las
que os adjuntamos una ficha para posteriormente iniciar un debate sobre aquellos aspectos
mas interesantes.



Frida

Afio 2002
NHacionalidad USA.Canada
Estreno 14022003
Género Drama
Duracidn 118 m.
FINEMA.COM T. original Frida
Direccion Jdulie Taymor

Intérpretes  Salma Hayek (Frida Kahloj
Alfred Molina (Diego Rivera)
Geoffrey Rush (Leon Trotsky)
Ashley Judd (Tina Modotti)
Antonio Banderas (David Alfaro Sigueiros)
Guidn Clancy Sigal
Diane Lake
Gregory Nava
Anna Thomas
Fotografia Rodrigo Prieto
Fdsica Elliot Goldenthal
Montaje Francoise Bonnot
Sinopsis
Desde su larga y complicada relacidon con su mentor ¥ marido, Diego Hivera, hasta su
controvertido & ilicito affafre con Leon Trotsky, pasando por sus provocativas

aventuras amorosas con mujeres, Frida Kahlo vivio una vida atrevida y absoluta
como revolucionaria politica, aristica y sexual.

El inolvidable Simon Birch

Afio 19498
Hacionalidad USA-.Canada
Estreno Jh 0399
Género Drama
— Duracidn 113 m.
FINEMA.COM T. original Simaon Birch
Direccian Mark Steven Johnson

Intérpretes  Joseph Mazzello (Joe Wenteworth)
Oliver Platt (Ben Goodrich)
David Strathairn (Reverendo Russell)
Dana lvey [Abuela Wentewarth)
lan Michael Smith (Simon Birch)

Guidn Mark Steven Johnson
Fotografia Aaron Schneider
Misica Marc Shaiman
Montaje David Finfer

Sinopsis

Simon Birch es un nifio con una enfermedad créonica que impide su crecimiento.
Para el, su enfermedad es un milagro y esta convencido de gue llegara a ser un
héroe, Mientras tanto, juega con su amigo Joe y discute sobre religion con su
maestro ¥ el conservador sacerdote del pueblo donde vive.
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et 1 Adio 2004
i g Nacionalidad Espaiia

Estreno 03092004

VAR AL TRU) Género Drama

; : 3 Duracion 110 m.

SINERMA, COM T. original Mar adentro
Direccion Alejandro Amenabar

Intérpretes  Javier Bardem (Hamon Sampedro)
Belén Hueda (Julia)
Lola Duenas (Hosa)
Mabel Rivera (Manuela)
Celso Bugallo {(José)

Guidn Alejandro Amenabar
Mateo Gil

Fotografia  Javier Aguirresarobe

Misica Alejandro Amendabar

Montaje hean Aledo

Sinopsis

Raman lleva casi treinta afos postrado en una cama al cuidado de su familia. Su
anica ventana al mundo es la de su habitacidn, junfo al mar por el gue tanto viaji y
donde sufrid el accidente gue interrumpid su juventud. Desde enlonces, su dnico
deseo es terminar con su vida dignamente. Pero su mundo se ve alierado por la
llegada de dos mujeres: Julia, la abogada que guiere apoyar su lucha y Rosa, una
mujer del pushlo que intentara convencerle de que vivir merece la pena. La
luminosa personalidad de Raman termina por cautivar a ambas mujeres, gque
tendran gue cuestionar como nunca antes los principios con que rigen sus vidas.
Raman sabe gque sdlo la persona que de verdad le ame sera la gue le ayude a
realizar ese Gltimo viaje.

La reciente presentacién de esta pelicula ha abierto muchos horizontes al mundo de la
discapacidad. Al mismo tiempo que un debate sobre aspectos tan comprometidos como la
eutanasia, el film de Amenabar refleja aspectos como la sensibilidad de las personas con
discapacidad. Recomendamos un video forum acerca de la pelicula.

2.2. Suprrhéroes sin capa

En esta seccién pretendemos presentaros la vida ejemplar de personas con
discapacidad que no solo han sabido saltar las barreras y obstaculos que se les iban
presentando sino que han logrado alcanzar metas que para mucha gente son inalcanzables.
Son héroes anénimos para la sociedad pero encierran en su interior el poder y la fuerza de la
superacién. Queremos dar a conocer en esta seccién a dos de esas personas, dos vecin@s de
Jerez que sin duda son modelos a tener en cuenta.

MILAGROS IZQUIERDO GALLEGO "MILA"

"Mila" como le gusta hacerse llamar, nacié hace 28 afios en Algeciras. Esta Gaditana
hered6 de su padre al nacer una retinopatia pigmentada, enfermedad que le provocé una
perdida progresiva de su campo de visidon hasta que en la pubertad perdié definitivamente su
resto visual. Hoy dia Unicamente es capaz de percibir intensidad y presencia de luz.



Con seis anos salié de casa y empezé a hacerse
auténoma, pasé a vivir en un colegio para personas
ciegas que hay en Sevilla, alli realizé la Educacién
General Basica en un ambiente de companerismo que
le ayudé a superar barreras. Al finalizar de ese periodo
educativo tuvo que viajar a Madrid para cursar estudios
de Bachillerato ya que solo en Madrid posee la ONCE
un instituto. En esa época de su vida sélo vuelve a casa
en fechas senaladas por lo que se ha tenido que hacer
independiente desde pequena. Al finalizar el
Bachillerato tiene que buscar un Instituto en Madrid donde cursar el COU ya que no habia en
el Instituto de la ONCE. Superadas con éxito la Selectividad y el COU, vuelve a Andalucia
donde se matricula de Filosofia y Letras. Con ayuda de su Braille'n speak (un lector de braille
que almacena la informacién que ella teclea) y con todo el esfuerzo que supone sacar adelante
una licenciatura finaliza su formacién reglada con éxito.

Mila posee un espiritu romantico y comprometido y aprovecha los afnos siguientes a
profundizar su formacién con cursos de orientacién laboral, drogodependencias, exclusién
social... Tras un largo periodo de tiempo en Canarias vuelve a su Andalucia natal de la cual se
siente "enganchada" "Siempre vuelvo a Andalucia, aunque me siento un poco de cada lugar en
los que he vivido pero mi tierra me atrae como un iman".

Tras una busqueda activa de empleo consigue un puesto como orientadora laboral del
Programa Orienta con la empresa Fundosa Social Consulting, una consultora del Grupo
ONCE comprometida con la insercién laboral de las personas con discapacidad. Y su destino
al ser un programa destinado a la Provincia de Cadiz es Jerez. Asi llega Mila a nuestra ciudad
donde se siente muy acogida y apoyada. Aquellas personas que tienen la oportunidad de visitar
su despacho pueden contemplar un lugar superordenado de forma escrupulosa. "No hay otra
alternativa si eres ciego y compartes piso y te cambian el azicar de sitio ese dia te tomas el
café sin azicar" "Cuando hago la compra tengo que marcar todas y cada una de las cosas que
compro. Vivo sola y aunque tengo un fuerte apoyo vecinal hay cosas de la vida cotidiana que
me suponen un gran esfuerzo. Si quiero tomar una lata de atin y no la tengo marcada pues
ese dia acabo tomando mejillones. Hay quien dice que asi es mas apasionante, pero para mi
supone un extra de esfuerzo. El otro dia compré un equipo de musica y me dijo el técnico: Es
muy sencillo el cable rojo en la clavija roja y el negro en al negra. Yo sin embargo no sé cual es
el rojo y cual el negro". Cosas tan sencillas para los videntes que se resuelven con una mirada
a Mila le suponen un esfuerzo anadido.

Y en su lucha por la independencia llega a su vida hace unos meses Elia, su perro guia.
Tras un largo proceso de seleccién, educacion y adiestramiento por fin en Julio le conceden
la posibilidad de acoger a Elia una perra preciosa que guia sus pasos por la ciudad de Jerez. Elia
ha pasado unos meses con una familia acogedora para socializarse y tras un tiempo de
adiestramiento en la Fundacion ONCE de Perros Guia ha llegado a Jerez donde ya realiza con
soltura los itinerarios y caminos mas habituales de Mila.
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Si bien ha tenido que salvar multiples
barreras Mila nos afirma que las mas dificiles
de salvar son las psicolégicas. A menudo tiene
que oir comentarios en voz baja de lastima y
pena que a ella no le agradan por el tono

— compasivo y lastimero en el que son
\V’ pronunciados. "Me gustaria gritarles a todos
: que soy capaz. Nunca me canso de responder
" A a todas las preguntas que me hace la gente. Lo
_H__i | que me apena es que se dé por sentado

previamente de que no soy capaz de algo". En
Jerez hay cuatro perros guia y en ocasiones sus duei@s sufren la incomprensién de algun@s
ciudadan@s que impiden a otros disfrutar de sus derechos y vivir con normalidad e
integracion plena. Ojala estos consejos sirvan para que todos podamos convivir con ell@s.

*Nunca se debe distraer a los perros-guia cuando estan
trabajando. -

*Nunca se debe ofrecer comida al perro-guia.

*Todas las personas ciegas y deficientes visuales
acompanadas de perros-guia tienen garantizado el 5
acceso a los lugares, alojamientos, locales y transportes ‘ f
publicos, segln la normativa vigente.

*No debe sentir temor ante un perro-guia. !

*No deje suelto a su perro cuando se acerque a una ,
persona ciega con su perro-guia. Podria provocar un ' |

accidente. '
*Nunca toque el arnés de un perro- guia. Solo /l '
debe hacerlo el usuario.

*La salud de un perro-guia es excelente y no transmite enfermedades.

*Colabore en la difusiéon de este mensaje.

MILAGROS recibe su nombre por la ilusién de sus padres al comprobar que lo que se
preveia un parto dificil fue definitivamente una nifa sana. Su vida ha demostrado que
efectivamente son posibles los MILAGROS.

JOSE MANUEL RODRIGUEZ VAZQUEZ "CHEMA"

Chema es un joven entusiasta de 24 anos, jerezano, vecino de La Milagrosa y uno de
los deportistas mas brillantes que ha dado el deporte espafnol de todos los tiempos. Lastima
que su discapacidad y el deporte que practica no tengan el reconocimiento de los deportes
mediaticos, pero os aseguré que ni Raul, ni Gasol, ni cualquiera de los deportistas de elite del
Estado pueden decir que son campeones de su comunidad Auténoma, Campeones de Espana
8 afios consecutivos, campeones del Mundo y Medallistas en unas olimpiadas... casi nada y
encima ya piensa en las Olimpiadas de China pues le quedé mal sabor de boca al no haber
conseguido el oro.
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Chema sufre una paralisis cerebral que le impide desarrollar con normalidad las
actividades cotidianas de la vida diaria. Necesita apoyo para su aseo, su alimentacién, para
desplazarse, pero su capacidad de lucha y el afan de superacién de este gran deportista y de
su familia han hecho que las barreras se pulvericen a su alrededor. Chema es un huracan, al
estar junto a él uno se da cuenta de lo importante que es la fuerza de voluntad y de la ilusién
que rebosa.

Asi tras mucho tiempo acudiendo a la Asociacion UPACE, un dia con 16 afios siente
la curiosidad por practicar la Boccia un deporte adaptado, semejante a la petanca, pero con
un reglamento muy complejo.. Su amigo el conductor que le llevaba a casa le invit6é un dia a
practicar la Boccia, pero advirtiéndole: "Chema a ti te va a costar mucho trabajo, pero como
te empenas..." Habia nacido una estrella del deporte mundial. En pocos meses se hizo con el
campeonato andaluz que ha ido revalidando afo tras afo, asi como el Nacional.

Y comenzaron los viajes, Argentina, Nueva Zelanda, Atenas... y las medallas y los
trofeos y los reconocimientos...

Pero Chema no esta solo, cuenta con la fundamental ayuda de su padre José,
companero de competicion, que al llegar de trabajar se va con él a entrenar varias horas al dia.
Su madre Manuela vela por que no le falte ni un detalle y se desvela cuando hace grandes viajes
a las competiciones de elite. Y asi un innumerable grupo de personas, Rocio que le ayuda a
prepararse cada manana, la buena gente de UPACE, sus monitores, el conductor del autobus,
sus vecinos y un sinfin de gente que siguen su carrera fulgurante.
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Asi mismo cuenta con el reconocimiento de las maximas autoridades que han valorado
su esfuerzo y su trayectoria desde todas las autoridades locales, muy pendientes de él, hasta
el Rey o el Presidente del Gobierno que recientemente se dirigié a él para agradecerle su
aportacion al éxito espafnol en Atenas 2004. En la foto podemos ver a Chema posando junto
a su padre en el Partenén. En nuestra entrevista con él se le veia ilusionado por los éxitos
cosechados pero con el punto de mira en China 2008.

Més
que una
medalla
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2.3. Te purds pasar a fi...

La mezcla fatal de alcohol y conduccién causa en Espana, como en el resto de Europa,
una fuerte preocupacién y alarma social. En esta materia hay que mostrarse inflexible: beber
y conducir es incompatible. No podemos permitir ningln tipo de excusa: "sélo una cervecita,
una copita o un vinito", "a mi no me afecta", etc. El no consumo es una postura que todos
debemos mantener ante este fenémeno.

La comunidad cientifica, también se muestra unanime en este punto: dos cuerpos en
idénticas circunstancias y caracteristicas no responden de la misma manera ante el alcohol, ni
siquiera el mismo cuerpo lo hace dos veces de manera analoga. Por lo tanto, pensar que una
pequena cantidad de alcohol no incrementara el nivel de alcoholemia y aumentar asi el riesgo
de sancién, es simplemente enganarse a un@ mism@.

Pero no se trata, simplemente, de una cuestién legal, sino de un problema de
responsabilidad individual, que puede tener consecuencias dramaticas no sélo para nosotros
sino también para terceros.

En este contexto, es necesario denunciar la permisividad de la sociedad ante este
fenémeno. Para ello, la Fundacién Alcohol y Sociedad trata de unificar las fuentes de
informacién y los datos estadisticos, con el objetivo de obtener resultados fidedignos de la
incidencia del alcohol al volante. Analizan, de este modo, no solamente los accidentes que se
producen, sino también las infracciones o los controles preventivos.

PROGRAMA
UN CONDUCTOR CADA NOCHE
HAZ TURNOS CON TUS AMIGOS,

El Ayuntamiento de Jerez a través de su Programa Municipal de Prevenciéon de
Drogodependencias ha estrenado su programa Infomévil orientado a asesorar a la juventud
sobre los riesgos de conduccién y Alcohol en plenos puntos de la movida. Una iniciativa sin
duda eficaz que esperamos dé buenos resultados.
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AESLEME (Asociaciéon Espanola de Lesionados Medulares) ha desarrollado una
Campana de Seguridad Vial y Prevencién de accidentes en carretera con el lema, "No dejes
que te echen de menos", que intenta concienciar a los/las conductores/as sobre la gravedad de
los accidentes de circulacién y sus consecuencias.

No dejes que te echen de menos

La Campana intenta transmitir a quienes conducen la

NO DEJES . . :

'QUE TE ECHEN importancia de un comportamiento seguro y responsable. Para ello se

DE MENOS. insiste en la necesidad de utilizar siempre el cinturén de seguridad, y
é m el casco si se viaja en moto; respetar la sefalizacién y los limites de

velocidad; utilizar sistemas de retencién infantil homologados; no
tomar drogas, alcohol ni medicamentos que produzcan somnolencia;
evitar las distracciones: mévil, radio, tabaco, etc, y no conducir con
suefio o tras una comida copiosa. Es decir, cambiar de actitudes.

El lema: "No dejes que te echen de menos", intenta, hacer llegar
el mensaje, "no merece la pena jugarse la vida en la carretera’, cuando

h , o iges... i
°'"1:=";:. &:::l:;* hay tantas personas que te quieren y que te pueden echar de menos.

en tu mane. Fiérsclo
misnras concuces,

b el g Las campanas en temas de seguridad vial han sido muy diversas

Pra Y e y vienen elaborandose desde hace tiempo... sin embargo parece que

no se encuentra la formula para reducir los accidentes mortales y

- lesiones que provocan discapacidades graves. Os proponemos

ALSLEME mantener un deba’Ee sobre este tema. Al hilo de~ las siguientes
- imagenes de campanas de la DGT de los ultimos 30 afos.

Tus hijos, tvs podres, tus

Pistas para el debate:

{Como crees que ha evolucionado la publicidad en seguridad vial?

{La consideras acertada?

{Cual crees que es la causa de que no se reduzca la mortalidad por accidentes?
{Qué se podria hacer en ese sentido?

{Piensas que el nuevo carnet por puntos puede ayudar?

Al final del debate anotad conclusiones y enviadlas a omad@ayotjerez.es
Seran publicadas en nuestra web junto con la foto que nos enviéis de vuestra
clase.
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2.4. El sindrome de mozart

Nos consta que una de las preocupaciones del alumnado de Bachillerato es la
tradicional preparacién del famoso comentario de texto que en cualquier proceso de
selectividad se nos exige. He aqui un pequefio entrenamiento que a buen seguro os hara
descubrir una enfermedad que probablemente desconoceréis: "El Sindrome de Williams". Se
trata de una enfermedad rara: Se considera cémo tal la que tiene una incidencia en la
poblacién menor a 5 por 10.000. Asi pues, una enfermedad sera considerada como rara si
afecta a menos de 185.000 personas en la Unién Europea. En Espafna serfan aquellas que
afectan a menos de 20.000 personas para una patologia en concreto.

Como cada profesor/a tendra preferencia por un esquema u otro a la hora de realizar
el comentario de texto lo Unico que deseamos es que os empape la filosofia del oido absoluto.

EL SINDROME DE MOZART
Cuando Tomi era pequeno, un médico le diagnosticé el sindrome de Williams. Sus

padres salieron hundidos de aquella consulta. El doctor no les pudo explicar mucho acerca del
tema. "Nadie sabia resolver nuestras dudas", explica el padre del joven, Tomas Monzé.

16
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El sindrome afecta a una de cada 20.000 personas en todo el mundo y todo apunta a
que se produce por una alteracién en el cromosoma 7. Los padres del joven habian percibido
que prestaba una especial atencién a la musica y, cuando uno de los especialistas a los que
consultaron les explicé que las personas afectadas desarrollan una habilidad extraordinaria, le
apuntaron a clase de piano.

"Ellos entienden la musica de otra forma", afirma su padre. "Los sentimientos que Tomi
tiene se reflejan en la musica, la vive".

Se trata de una patologia muy especial en la que |@s afectad@s tienen un bajo
coeficiente intelectual, pero al mismo tiempo son capaces de desarrollar una sensibilidad
auditiva extraordinaria, llegando a alcanzar el oido absoluto, lo cual se traduce en una habilidad
musical fuera de lo comun.

El sindrome fue descubierto en 1961 por el cardidélogo neocelandés John Williams,
quien detectd en los casos estudiados la rotura de uno de los dos cromosomas del par 7. Al
comprobar que se trata de una enfermedad de origen genético pero no hereditario, Williams
concluyé que la deleccién cromosémica se producia al azar en el momento de la concepcién.

Las principales caracteristicas recogidas por Williams son retraso madurativo, la
aparicion de complicaciones cardiacas, encanecimiento prematuro, rasgos faciales
caracteristicos y una extraordinaria riqueza en el vocabulario. El posterior conocimiento de las
habilidades musicales de los afectados ha abierto una linea de investigaciéon que ha llevado al
hallazgo del "oido absoluto", algo que solo algunos profesionales de la musica llegan a alcanzar.

Sin duda el vivir una enfermedad rara es una incertidumbre a la que poc@s se
acostumbran. Pero lo que ya roza la genialidad es saber aceptarla y fomentar los aspectos
positivos que esa desventaja te pueda ofrecer. Tomi es hoy dia un joven virtuoso del piano. Al
igual que Mozart ha hecho de la musica su "motivo para vivir' y en su cara se puede vislumbrar
que probablemente disfrute con aquello que el resto de los mortales no somos capaces de
imaginar.

Hay que senalar que existen mas de 5000 enfermedades raras y dentro de cada una de
ellas existe una gran diversidad de manifestaciones. Aparte de las circunstancias especificas de
cada alteracion, las personas que padecen enfermedades raras sufren entre otros problemas:

* Desconocimiento del origen de la enfermedad, desconcierto y desorientacion en el
momento del diagnostico.

*Rechazo social y perdida de la autoestima.

* Desinformaciéon sobre cuidados, complicaciones posibles, tratamientos, y ayudas
técnicas que puedan facilitar su vida.

* Aislamiento y falta de contacto con otras personas afectadas.

* Desinformacion sobre especialistas o centros médicos.

*Falta de protocolo de la enfermedad.

*Falta de ayudas econémicas.

*Falta de cobertura legal para fomentar la investigacién sobre genética, ensayos
clinicos y nuevos tratamientos.

*Falta de medicamentos especificos para tratar la enfermedad.
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OBSERVACIONES:

*Una buena motivacidon puede ser realizar una audicién de alguna obra de Mozart
mientras los alumnos realizan el comentario de texto.

*Existe una novela de Gonzalo Moure llamada "El sindrome de Mozart" que fue
galardonada con el Premio de Literatura Juvenil Gran Angular que profundiza de manera
extraordinaria en este tema puede una interesante lectura a recomendar.

2.5.Y tu deres capaz?

Hay una actividad que puede resultar interesante abordar desde las asignaturas de
Historia del Arte y de Dibujo o Arte. Se trata de la existencia de numeros@s artistas que
realizan sus cuadros con la boca o con el pie y que tradicionalmente se vienen agrupando bajo
una asociacion que los proyecta como artistas.

En el afo de 1956 surge en el principado de Liechtenstein una organizacién artistica
mundial, La Asociacién de Artistas Pintores con la Boca y el Pie, a la que pertenecen en la
actualidad 650 artistas de todo el mundo.

La Asociacién, fundada por iniciativa del pintor con la boca Arnulf Erich Stegmann
(1912-1984), se preocupa de que artistas con una discapacidad y sus obras, se puedan
desarrollar libremente. La Asociaciéon se ha convertido en una familia internacional para
artistas a quienes por enfermedad congénita o accidental, les es dificil dar a conocer su
creacion artistica a un publico mas amplio. La AAPBP les facilita la posibilidad de desplegar su
capacidad artistica y les garantiza independencia material.

Hoy por hoy, la Asociacién es mundialmente un concepto. Numerosas exposiciones,
distinciones, honores publicos y eco internacional en todos los medios han contribuido a esto.
"No compadecer" fue desde el principio el lema de la Asociacién de Artistas Pintores con la
Boca ya el Pie, una divisa que en esta organizacion de autoayuda hasta hoy se mantiene.
Debido a su discapacidad, es mas dificil para estos artistas comercializar sus trabajos. La
Asociacion los apoya en la divulgacién de sus obras y les ofrece la base para un trabajo libre
de preocupaciones y para una vida de autodeterminacion.

Las actividades artisticas de ninguna manera se entienden como una obra social. La
Asociacién requiere de los miembros, grandes exigencias artisticas. Las capacidades
personales de los artistas figuran en primer plano y no su discapacidad. Solamente asi, se
pueden mantener en el mercado artistico internacional.

La Asociacién adquiere los derechos de autor en las reproducciones de las obras, las
vende por medio su editorial en todo el mundo. Para la venta de los originales se organizan
exposiciones y subastas. La AAPBP atiende hoy a 650 pintores con la boca y el pie, en 60
paises del mundo. Ellos reciben becas, o como miembros, ingresos periédicos por sus
rendimientos artisticos.

18



Talentos jévenes, como la niha eslovaca de 6 anos Janka, son promovidos al igual que
artistas experimentados, que ya se han establecidos en el mercado mundial.

A continuacion te mostramos algunos obras de estos pintores tan
especiales y te retamos a que cojas el pincel, con la boca o el pie (tu eliges)
y realices una obra. las obras realizadas que deseéis enviamos seran
colgadas con tu nombre en la paguina web de la oficina Municipal de
Atencion a la discapacidad.

Autor: Kiichi Mizumura Autor: Manuel Parrefo
“Seilbahn" "Cal y Flores
Técnica Mixta Técnica: Oleo

Autor: Paul Bryan Autor: Mirén Angus
"Paisaje" "Herbststrasse am See"
Técnica: Oleo Técnica: Acuarela
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3. INFORMALGION DE INTERES

Tres Herramientas, tres.

Complicamos mucho las cosas. Cuesta reconocer que las cosas son
modestas y sencillas. No nos conformamos con la realidad si ésta nos
impacta, buscamos teorias, eufemismos, mecanismos de defensa que hagan
que nuestra conciencia no se inquiete mas de la cuenta.

En la discapacidad sucede algo asi, nos parece un mundo complejo, que
habitualmente nos genera sentimientos de lastima, pena y otros que a nada
conllevan pues minusvaloran a las personas y no se ajustan a la realidad. Si
en tu Centro existe alguna persona con discapacidad rompe las barreras,
acércate a él y utiliza estas tres preciosas herramientas que por cierto tienen
un precio muy asequible (0 euro) y que ademas no se adquieren en ningun
centro comercial estan en ti.

Hay tres herramientas que facilitan la relacion adecuada con aquello
que nos resulta dificil o que nos es desconocido, son bien simples: saber
mirar, saber escuchar y saber sonreir.

Mirar profundamente, por encima de ideas preconcebidas, por encima
de la forma, traspasando. Mirar adivinando, acariciando, descubriendo,
incluso inventando. Mirar como se mira por vez primera, limpios, sin juicios,
simplemente para ver.

Escuchar el sonido inaudible, la melodia del silencio, escuchar mas alla
de la palabra, escuchar el gesto hasta oir aquello que se calla.

Y sonreir como una actitud, como una manera de decir acepto, acepto
tal y como eres, tal y como soy, tal y como son las cosas; sonreir a las
personas y a los objetos, sonreir desde dentro, sencillamente, sin imagenes
que perturben el encuentro.

Como ves son herramientas sencillas pero muy complicadas de utilizar,
son herramientas de precision. Si sabes utilizarlas y te acercas a las personas
con discapacidad descubriras como te enriqueces y tu saldo emocional
aumenta sin limites.

{Te lo vas a perder?
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4. INTERACTUA

http://www.voluntariado.net/

=

volunteriado & net

la web del voluntariado

{QUE ES VOLUNTARIADO.NET?

Voluntariado.net es una iniciativa originada desde el sector asociativo, con el objetivo
de orientar a personas de cualquier edad interesadas en el mundo del voluntariado.
Voluntariado.net es también un recurso a disposicién de las organizaciones de voluntariado,
como instrumento de acogida a futuros voluntarios, para informar, clarificar conceptos basicos
e iniciar un recorrido como voluntario.

Forman parte de Voluntariado.net asociaciones del sector de discapacidad como la
Asociacion Espanola Contra el Cancer, COCEMFE. Confederacién Coordinadora Estatal de
Minusvalidos Fisicos de Espafa, Confederacién Nacional de Sordos de Espana, FEAPS,
Confederacion Espanola de Organizaciones a favor de las personas con retraso mental, y
ONCE. Lanzate al mundo del voluntariado.

http://museo.once.es/
-2 004023 B -G

iQué es?
(® El Museo.
») ¢Cémo llegar?
Un PAaseo. wsccieion Selsrcién do piescs. Ariistas

© Ultima hora. «. u seeis. catsniarts. cutors
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({Qué es el Museo Tiflolégico?

El Museo Tiflolégico es el primer museo espafnol concebido para que sus usuari@s
puedan ver y tocar todo lo expuesto, aunque lo que realmente le hace original y unico es el
hecho de ser un museo que nace por decision de sus usuari@s y disefiado por est@s a la
medida de sus necesidades; el nombre tiene su origen en la palabra griega TIFLOS (ciego) y
alude a todos los aspectos técnicos y culturales relativos a la ceguera.

En él se plantea un espacio fisico original, confortable y sin barreras arquitecténicas,
punto de interaccién con el resto de la sociedad, donde se exhibe el patrimonio cultural de la
ONCE. y se desarrollan programas de exposiciones temporales de obras de artistas ciegos y
de videntes cuyas piezas sean accesibles al tacto.

http://www.paradeportistas.com

AN PﬂRHdeEqr_t;

YT T T . . " i calendario de
pruebas o cada ver
o porejs formsads por Palew v Ter vencen en delie mas redudido™

Da Silva vence en el cuadro principal
del 11 Open de Lieida de tenis en silla
de ruedas

BREYES

El Amifly de Vigo jugard en
Los favontos of titulo Europa la Copa Willy
comisnran con Wators L Brirkemann
higa nadonal de baloncesto

T

en sila de ruedas

Es una web elaborada por Servimedia, empresa especializada en discapacidad que
ofrece una panoramica interesante sobre el mundo del deporte adaptado y de los que lo
practican. Bucear en ella es descubrir nuevos deportes o los deportes de siempre
reinventados para que tod@s puedan practicarlos. Pincha y descubre el goalball, la boccia, el
tenis en silla de ruedas...
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*Braille

El sistema braille, inventado en el siglo XIX, esta basado en un simbolo formado por 6
puntos: aquellos que estén en relieve representaran una letra o signo de la escritura en

caracteres visuales.

Es importante destacar que no es un idioma, sino un cédigo. Por lo tanto, las

particularidades y la sintaxis seran las mismas que para los caracteres visuales.

El tamafo y distribucién de los 6 puntos que forman el llamado Signo
Generador, no es un capricho sino el fruto de la experiencia de Louis
Braille. Las terminaciones nerviosas de la yema del dedo estan
capacitadas para captar este tamano en particular.

Pero este signo sélo permite 64 combinaciones de puntos, siendo insuficientes para
toda la variedad de letras, simbolos y nimeros de cada idioma. Esta limitacién obligara a la
invencion de los llamados "simbolos dobles", que veremos mas adelante. Se intenté utilizar un
simbolo braille de 8 puntos (lo que aumentaria considerablemente el nimero de
combinaciones posibles), pero resultaba incémodo para la lectura y obligaba a recorrer con el

dedo cada uno de ellos para entender qué simbolo representaban.

k | m n n o p gq r s t
u v W X Yy Z

Los puntos negros pequenos son los puntos del sigho generador que no estan en

relieve, sélo se dibujaron para una mejor comprensién de cada simbolo.
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