EXPOSICION: EXPRESSION OF HOPE, EL ARTE COMO TERAPIA

En la sala bioclimatica se ha instalado una exposicion de 6leos, fotos y dibujos realizados por
personas —muchas de ellas nifios— que tienen alguna de las enfermedades raras o poco
frecuentes. Tras recoger 450 trabajos de ciudadanos de diversos paises, Sanofi Genzyme ha
seleccionado 24 de ellos.

La exposicion se presenta con el nombre de Expression of Hope. No le falta razén. El valor de
estas obras es sobre todo simbdlico. No son exactamente obras de arte. Lo que llama la atencién
en ellas es el colorido —rojos, amarillos, azules—, el amor por la vida que muestran. Hay puertas
abiertas, manos pintadas como pétalos de una flor, brazos que se entrelazan, paisajes. Una foto
de gran belleza recoge la union de una madre con su bebé y el orgullo de una persona afectada
de Gaucher: «Nunca imaginé que podria hacer una foto asi... Mi mayor éxito es miraros». En
otro de ellos vemos un arbol de rabiosos colores, un azul intenso al fondo, con nubes y un sol.
Un texto breve lo acompana: «Ese arbol soy YO: Las ramas son mi familia y amigos. Las nubes
son los enfermeros y médicos. El sol es mi atencién médica, la cual me da vida, fuerza y salud».

La exposicidn recoge obras de personas afectadas por enfermedades por depdsito lisosomal. El
catdlogo puede descargarse por un cddigo QR y nos ayuda a situarlas correctamente y a
entender el valor terapéutico del arte. David Javierre nos conté la pequefia historia que hay
detras de algunas de ellas. Un rostro cubista trata de recoger los cambios que observa en el
rostro de su madre. En otra, una nifia camina hacia una verja entreabierta: es la foto de un padre
que eterniza el momento en que la pequefia camina por primera vez al colegio.

Las Enfermedades Raras son un conjunto de siete mil patologias que en su conjunto afectan a
un numero importante de la poblacién. Muchas de ellas son muy graves y carecen de
tratamiento. Los afectados forman una comunidad especialmente activa a la hora de buscar
salidas, informacion, asi como para recoger fondos, abrir lineas de investigacion y las ayudas que
a veces el sistema sanitario no acierta a proporcionar.

El acto fue presidido por el doctor Tesifén Parrdn, profesor de la UAL, en representacion de la
Delegacién de Salud de Almeria, y contd entre otros con la presencia de Javier Aguirre, pediatra,
y de Francisco Gonzdlez y Remedios Gardfano, nefrélogos, con una larga experiencia, todos
ellos, en el tratamiento de estas enfermedades en Almeria.

La exposicion ha sido organizada en la Universidad por el Vicedecanato de Estudiantes y
Extensidn Cultural de la Facultad de Humanidades, y por Sanofi Genzyme. Se podra visitar hasta
el dia 19 de noviembre.



