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Introduccion.

Monica Puerto.
Presidenta de ALBA

En 2004 cuando naci6 nuestra hija y tras la odisea relativamente corta comparada con la que

han vivido otras familias que hemos conocido posteriormente , descubrimos que Beatriz, era albina.

Al principio este término nos sorprendio: i,como era esto posible? Pero rapidamente nos
preocupd al conocer las limitaciones visuales que nos informaban que tendria nuestra hija.

Lo primero que hicimos fue entrar en internet para buscar informaciéon y sobre todo, buscar
respuestas a tantas preguntas que nos formulabamos. Pero en aquel momento la informacion que
existia no era muchay en ocasiones asustaba mas que tranquilizaba.

La verdad es que ante esta situacion e intentando superar la fase de dificultad movimos cielo y
tierra para encontrar mas familias en la misma situacién o que ya hubiesen pasado por ella. Asi fue
como conocimos a Radl, un nifio por aquel entonces de cinco afios que jugaba en el parque, ajeno a
cualquier mirada y disfrutando de las experiencias propias de cualquie r nifio de su edad: correr, saltar,
jugar...

Aquello fue la mejor de las medicinas, la que nosotros en ese momento necesitdbamos como
familia, la dosis justa de informacién cargada realismo y acti tud positiva.

Esto nos hizo despertar y descubrir que el rega lo que teniamos en nuestras manos era algo que
habia llegado a nuestras vidas para ensefiarnos a luchar, a ensefiarnos que en la diferencia y la
diversidad existe una riqueza innata que debe explo tarse y darse a conocer.

Este ha sido uno de los pilares basic os de Alba, informar y dar a conocer la condicion del
albinismo en todos los ambitos : sociales, educativo , sanitari o...

Este libro recoge precisamente experiencias de personas con albinismo en un o de esos ambitos,
un periodo fundamental en la vida de ¢ ual quier a, el educativo.

El albinismo, en los periodos escolares y formativos se enfrenta a dos necesidades importantes
para el desarrollo como personas: la primera de ellas, el acceso a la informacién, y la segunda y no
menos importante, establecer y consoli dar las relaciones sociales. En ambos casos resulta una tarea
dificl yunret o tanto para las familias como para la comunidad educativa.

Es verdad que desde las instancias educativas, se ha realizado un gran esfuerzo por asumir e
implementar la diversid ad y la adaptacion en las aulas y en las diversas etapas educativas y
formativas. Pero todos sabemos que una ley no es mas que un papel. Es la labor diaria del personal
docente la que va a permitir o no que las dificultades a las que se enfrenta una person as con albinismo
sean resueltas de manera satisfactoria. Es una labor de todos hacer que este periodo tan importante
en nuestras vidas aproveche el m aximo de nuestras capacidades.

Nuestra vida, son nuestras experiencias y nuestros conocimientos adquiridos con el tiempo, es
por tanto una parte esencial aquella que vivimos en el colegio en nuestro centro formativo y en la
universidad. Depende sobre todo de nosotros, de nuestra familia y nuestro entorno, que llenemos de
experiencias positivas este periodo.

La resolucion de dificultades, las ganas de superacién, la motivaciéon continua, y la alegria de
haber logrado superar los retos son las que deben condicionar desde un punto de vista positivo
nuestras experiencias y conocimiento.



Pero, cuando el problema esta en los demas, resulta dificil mantener una visién optimista ,y si

el entorno educativo no es el adecuado , ello puede conllevar una pérdida de autoestima y una merma
en los conocimientos  adquiridos. Estos testimonios que  a con tinuacion leeréis reflejan esas dificultades
pero también esas ganas de superar las adversidades gque aungque en ocasiones suponen un gran

esfuerzo y valor siempre conllevan una alegria por sentirse fuertes, capaces y orgullosos de sus logros
propios

En este libro se relatan experiencias vividas por personas con albinismo de  diferentes edades.
Es un libro en positivo que quiere servir de reflexion y ensefianza tanto para las familias y jovenes con
esta condiciébn como para la comunidad educativa.

Quiero agr adecer a todos los que han participado en su realizacién, gracias a su confianza en
nosotros y su desinteresada participacién y colaboracion estan contribuyendo a ayudar a muchas
familias, a muchas personas, a contribuir en el proceso educativo de nuestro futuro. GRACIAS



Prologo .

Marta Arce
Paraolimpica.

Los testimonios recogidos en este libro son el reflejo de la aceptacion, la superacién y
normalizacion del colectivo de personas con albinismo del cual formo parte. Asumidos el déficit visual y
las diferencias puramente estéticas, dejan ver el empefio desde la cuna en validar unos derechos
béasicos que deberian ser obvios para todos en nuestra sociedad.

A través de sus relatos, desde los un poco mas amargos a los mas dulces, se mue stra como la
sociedad ha ido cambiando, pero también dejan constancia de todo lo que queda por conseguir.

Las vivencias, todas distintas son un indicador de la fuerza que las personas con albinismo
tienen. Transmisoras de alegria, reflejan su creatividad, dejan ver el deseo de conseguir los mas
increibles retos fruto del trabajo, del esfuerzo y la pasién puestos en ellos. Son unas cualidades que
aun hoy la mayor parte de las personas ajenas a ello, por desconocimiento, no atribuyen de entrada a
nuestro col ectivo.

Ninguno de las personas que aqui cuenta su experiencia habla de sus limitaciones como de un
problema tremendo y devastador, sino como de una realidad aceptada, sin embargo, en algunos se
deja entrever como nos ha afectado el entorno. Esto es una mu estra mas de como las limitaciones son
muchas veces creencias de otras personas, unas creencias que nacen del desconocimiento, y que
ademds se nos quieren imponer como absolutas e irrefutables.

Por este motivo como personas con deficiencia visual, o como f amiliares o amigos de éstas, con
el fin de lograr un ambiente acogedor y colaborador, nos corresponde asesorar en el entorno
educativo, en el social, e incluso en el familiar. Es una labor que no solo se hace obligada sino que es
imprescindible para favore  cer al maximo la experiencia vital que suponen los primeros pasos de los
nifios albinos en el mundo que les rodea.

Gracias a nuestras familias que nos han acogido y nos han apoyado frente al mundo real,
gracias a que nos han dejado asimilar la realidad sin magquillaje, nos podemos armar con lo necesario
para salir adelante, para no amedrentarnos ante nada ni ante nadie, para ser duefios de nuestros
éxitos y de nuestros fracasos y sobre todos para aprender a medir y aceptar nuestros limites reales.

Una actitud positiva que nos contagie de fuerzas y de entusiasmo ante las dificultades, son la
garantia del triunfo final. Hijos, amigos, alumnos, y en fin, adultos felices con vidas plenas miembros
de nuestra sociedad activos, capaces y de pleno derecho.

Paraquelas pal abras: fitErso queedeséo se | as |1l eve

el



Juan Sancho

Reconozco el esfuerzo que tienen que hacer mis profesores porque no paro
de move rme y hablar con los comparieros



Esta afirmacién podria hacernos pensar que Juan, un nifio muy alegre y espabilado de 11 afios
que cursa 50 de Primari a, no se concentra mucho en cl ase
matematicas saca muy buenas notas y el hecho de que sea tan act ivo se debe a que, tal y como él
asegura,es 6muy sociabl ebd.

Normalmente se sienta en las primeras filas, pero no tiene problemas si le colocan un poco mas
atras. 6 Cuando no puedo ver algo bien, me | evant oSemgansidera ver |
muy afor tunado por los profesores que ha tenido y asegura que le encanta la gimnasia porque es muy
6el ®ctyléancadta moverse.

Al ser tan activo, Juan ha probado muchas actividades extra escolares. 0 EI afo pasado t
el tambor pero me aburria y lo dejé p orque no tengo paciencia. Pertenezco a los Danzantes
de Burgos, que es un grupo de danzas en el que vamos vestidos como los pajes de la corte
del siglo XI X y est8§8 muy bien porqueé aEncima nos pagan
vez a la semanay se me da bastante biend.

Pero aun hay méas. Juan ademas juega al futbol, exactamente como delantero y ya ha metido
algunos goles. Se considera seguidor del Barga y su jugador preferido es Xavi. Es evidente la cantidad

de cosas que le gustan a Juan. Sin embargo hay una que le da mucha rabia. 6Me mol esta muc
cuando | a luz da en un espejo y me reflejab.

Y respecto al futuro, Juan lo tiene claro . 60Antes querza ser astronaut a
cuenta ahora de que lo que realmente quiero ser es veterinario. Desde peque filo tengo amor
a primera vista por | os ani maHatenids peees ycanad nessno tereaunad .

tortugas a |l as que cuida mucho as? queé Seguro que |l o co






Marilena

La pizarra blan  cair4 all4d donde vaya Marilena.



A Magda, la mama de Marilena , le llevd su tiempo asimilar las necesidades de su hija. ATuvi mos
muchos problemas al comienzo de Primaria porque para los profesores también era costoso

aceptar gue |l a nifa tuviera ne ®espocbaadecs, todos poatébuyarbneas 0O .

gue Marilena estuviera lo mejor posible en el aula. En primer lugar, consiguieron acoplar una pizarra

blanca, de las de rotulador y ahora trabajan siempre en esa porque Marilena la ve mucho mejor.

Esta fue una de las pautas que la profesora de apoyo de la ON CE le traslad6 a los profesores del

Centro, con tal de que Marilena pueda estudiar comoda conforme a sus necesidades. Otras directrices

fueron el tipo de cuadritos de los cuadernos, un lugar adecuado en clase alejado de la luz o un sitio en

primera fla. dMe gusta sentarme ah?2, porque si n o, dica idrilend eon d e | a |
firmeza. Ademas, desde su asiento puede distinguir mejor lo que los profesores escriben en la pizarra,

aunque a veces... No es tan sencillo . O06Hay un profesor quenuytpaquefiaydasde | et r
detr8s | e piden que por favor | a haga m8s grande, pero |

Marilena cumplira en noviembre 10 afios. Es una nifia muy risuefia y ésta es una de las razones por las
gue puede considerar a casi toda la clase amigos suyos. Le gusta mucho la musica y en su tiempo libre
va a clases de piano, coro y lenguaje musical dos veces a la semana.

Respecto a lo que quiere ser de mayor, hay unas pequefias discrepancias entre madre e hija...
6Tengo un perro y un gato y colmps menigmalteasn gquicenroo ser vet
Esta es la opinion de Marilena pero su madre, Magda, ve el futuro algo diferente...

6Yo creo que va m8s encaminada hacia magisterio, porque
ser profesor a deDecldalb e deci. da, seguro que le pondra una sonrisa a todo lo que
haga.






Sino veo algo bien en la pizarra, me levanto sin pro blemas y me acero para
copiarlo.



Y es que Alvar es un chico de 11 afios muy extrovertido, al que le gusta ir al colegio y al que se le dan

muy bien casi todas las asignaturas. 060He sacado muy buenas notas pero el ir

cuesta un poquTidneun aid imodrporado a la mesay se sienta en primera fila. En su clase

trabajan con dos pizarras diferentes, una digital y otra como las de toda la vida. Ve mejor la digital,

pero tampoco se encuentra con muchos problemas porque o6l os profesores suel en

letra grande y si no, ellos ya s aben que puede que necesite |l evantar me |
Antes de empezar cada curso, Pilar, su madre, se encarga de hablar con los tutores Opar a

explicarles las limitaciones de Al var o |l as necesi dades Nionganogerekostm t ener

puesto ningun atrabay es que realmente O6puede seguir con absolutamente nor

de | a c Ademdas,de.han operado del nistagmus y han notado mejoria. 6Ve un poco mejor

corregido la posicion de vision. Ahora, el punto desde el que mejor ve es desde d e frented.

Son varias las actividades extraescolares que Alvar hace en su tiempo libre. A parte de ir a clases de

refuerzo de inglés, juega al futbol. Concretamente de delantero o medio centro y ya sabe lo que siente

al meter mas de un gol. Pero no sélo le gusta el deporteé Tambi ®n es un afic

ha experimentado lo que es actuar delante de publico. 6LI evo m8s de dos afos tocan:

hecho conciertos en Pialnoskuedta asielrtiempdque le dedica a esta actividad.
0 Bta apuntado a una escuela municipal de musica y alli estudia dos horas semanales de
solfeo y otra m8s de instrumentod.

Alvar confiesa que tiene muchos amigos y que como saben que no ve muy bien, a veces le ayudan

cuando lo necesita. Aln no sabe qué quier e ser de mayor, pero le gustan mucho las matematicas, asi
gue Pilar esta convencida de que 6tirar8 m8s haci a Skgaiemos deeceraa si finalmente
es asi.






Beatriz Silvestre

—

Los profesores se creen que con | a 6Wacomdo |
ahora estoy aprendiendo a pedir ayuda.



Y, ,quéesla 6 Wa ¢ & m|mdel sistema mediante el cual Bea puede seguir con normalidad el ritmo

en clase, hacer los deberes y estudiar en casa. Monica, su madre, nos explica en qué consiste. 0Se
trata de una tablet que con tiene todos los libros y apuntes del temario, que ella puede
seguir, ampliarse al tamafo que necesite y escrAdemasrengr ac

su aula tienen una pizarra digital que a su vez esta conectada a un monitor en el que Bea puede ver de

cerca todo lo que el profesor escribe en ella. Pero aln hay mas. El maestro tiene en su mesa una

pantalla en la que ve en todo momento lo que Bea lee y escribe enla 6 Wa ¢ oamrdtal de asegurarse
de que sigue el ritmo como los demas.

Al tener todas estas adaptaciones tecnolégicas, los profesores creen que no necesita nada mas

y a veces no es asi. Tal como asegura Ménica, 0 | Wacom es una herra mienta mas pero tienen

gue estar pendientes de Nobhanterido grobiamas non el profesorado pero se han
encontradocon 6 maestros que prefieren conocer mejor | a problem
otros que necesitan tener toda la informacién posible cuanto antesbéb.

Cuando Bea se ha encontrado en situaciones en las que no ha visto algo bien, ha usado su
picaresca para @Estadubforseaeéprofesor 6Wac dimédescapnecabalaa
vecesé Descubrimos que no hab?2a miicnogé/anE rpar obbd ee,maq ue®cl a de
porque eran ejercicios que | e resul t aHer@asovawygamdiar.f 26cAH cersa d
estoy aprendi endo a dgeRka, una aifaundiadespierta que esta la mayor parte del
tiempo sonriendo.

Cuando llegan a casa después del colegio, todavia queda mucho trabajo por hacer. Tienen que
montar la 6 Wa ¢ q ravisar todo lo que ha hecho y lo que se le ha quedado por hacer para seguir el

mismo ritmo que los demas. Un esfuerzo que Monica vio hace poco recompensado e n palabras de su
hija. 6En | os %Yl ti mos ex8menes me dijo: Graci as mam§ por
hicieras trabajar tanto, no sacar2a tan buenas notasbod.

Cuando su clase se va de excursion, también esta rodeada de buenas adaptaciones. El colegio le
ha pre stado un Ipad y los profesores le pasan fotografias de los lugares que visitan para que ella no se
pierda detalle. Y cuando se trata de ir al cine o al teatro, se preocupan de que se siente en primera fila.
Con respecto a la integracién con los compafieros, este afio esta resultando mas complicado. 6Desde
guarderia hasta segundo de Primaria ha ido con los mismos compafieros y ha estado muy
arropada pero ahora que en tercero los han mezclado es cuando empiezan los problemas
soci al Bealdratifica. 6 A v e seehan sentado a mi lado compafieros que yo no sabia ni
c- mo se || amerdnamabque tal como asegura Mobnica, 6Bea es muy cabezot a,
no se achanta con nadabéb.

En el recreo suele juntarse con sus amigas peesdn a Ve
gue da Bea es un poco diferente. 6Cuando jugamos a ©pillar ami s amigas
m2 ! Blla misma dice toda convencida que no puede jugar a algunos juegos como futbol o tenis porque
6es al bina y nBscenscierteide sué limitacion es pero no le importa. 60A m2 me da i ¢
gue mis amigos me digan que soy diferente porque, en ver

En su tiempo libre, esta jovencita de 9 afios estd realmente ocupada. Canta en la Coral
Allegreto de la ONCE, va a clases de piano y de t eclado de ordenador para coger practica y hace

teatroo. 6 He sali do en varias obras. He hecho de africana, de
de La Ceni dauwtimawvaedque subio al escenario se dio cuenta de que le molestaban mucho los

focos, pero e ncontrd una buena solucion. 6Sal? a actuar con gafas de sol, p
La directora de | a obra dec2a que yoElafogueliene pieadaseguri t a m
actuando y adem8s | e pide a su madre que | epagpAlgotmely a na
positivo que a veces, segun cuenta Mdnica, tiene algun inconveniente. oAl ser tan inqu
extrovertida |l a gente se piensa que ve mucho m8s de | o q

Si se |l e pregunta a Bea que quiere 60uisadseiadpnda é Lo
mo d a e momento, esta desarrollando una gran creatividad y seguro que mas de un disefio sera de



color rosa, porque tal como ella asegura, es su color favorito y le gusta mucho. Ojala pueda ver la vida
durante mucho tiempo, de ese mismo color.






Celia Grandolph

OMe siento en |l a primera fila pero a veces tamb
donde tengo | a telelupa y, con ella, puedo ver



Celia va a pasar a 4° de Primaria con muy buenas notas. Es una nifia muy despierta y sensata y
confiesa que adn no tiene claro qué quiere ser de mayor pero que le gustan mucho 0l as matem8tic
y | os ani mal esd.

La pizarra de su clase esta dividida en dos partes: una con la version tradicional y otra blanca,

6en | a que suelen kssrpbofesodes, con | etra muy grande vy
para que Celia lo vea mejor. En su mesa tiene incorporado un atril pero cuando nota que tiene los o0jos
cansados, se traslada al final de la clase para utilizar la telelupa. O0Es un or den amhecamara o n

gue me permite ver lo que esta lejos. Yo le puedo ajustar el tamafio de la letra y el
contraste. Suelo tenerlo siempre mas o menos normal pero a veces pongo el fondo de color
negro y | as letras en verde fosforito, porque es el que

A la hora del recreo, el colegio de Celia cuenta con cuatro patios diferentes y su curso puede
elegir entre tres de ellos. Intenta ponerse a la sombra pero si no hay mas remedio, cuenta con una
buena proteccibn. 6 Mi s gaf as son bif ocal e sveryosardsecuafde hay muehav u e |
l uzé Y no me gusta mucho |l evar gorra, pero cuando hace
gue es necesario0b.

Reconoce que se lleva bien con casi toda la clase y que congenia mas con unos que con otros
peroloconsidera 6t ot a ltemermal porque jno te puedes llevar igual de bien con todas las
p e r s o n aysporésupuesto, tiene razon.

De pequefa tocaba el piano pero | o dej- por | as artes
el mundo del taekwondo y aunque participé en algunos ¢ ampeonatos, no pudo ser testigo de una
victoria. 6 Mi grupo gan- en una competici-n pero yo no pude as
Huel va en el € n ¢ u e n tAfodunatl@amenelsd |8 pas6.muy bien con su familia en ese viaje

y seguro que vendran otras mucha s oportunidades en las que podra alzarse con un triunfo, pero tendra
gue ser ya en competiciones de judo, porque ahora es el deporte que practica. Al no sentirse del todo

satisfecha con el taekwondo, le recomendaron que probara con el judo por estar mucho mas adaptado

vy, de moment o, el resultado es excelenteé Despu®s de su
604No s® por qu® tenz2a que aprenderme tantas defensas en
me iba a venir la patada! jEn judo esta todo mucho méas claro! ¢ Quién sabe? Dentro de unos

afos, quiz8s veamos a Celia en unas Paralimpiadasé






José Juan Carretero

Un comparfiero de clase se metio con mi pelo y le dije: yo tendré el pelo
blanco , pero estoy orgulloso de ser co mo soy, pero a ti te tendria que dar
vergienza ser como eres.



José tiene ahora 13 afios y su paso por el instituto esta siendo un poco complicado . 6 Me
pidieron hacer una lista de los compaferos que se burlaban de mi y me trataban mal y los
han expul sado uS8iman bdrgoaé & un chico fuerte y cuando se ve en situaciones dificiles,

sabe como defenderse. 6 Cuando empiezan a pegarme collejas varias
guien ha sido, al final |l e doy yo a todos y ya est §86.
En clase se sienta en la primera fila. Como adaptaciones prestadas por la ONCE utiliza un atril y

una camara, con la que a través de un ordenador puede ver la pizarra y ajustarlo de acuerdo a los
contrastes con los que se siente mas comodo. En ocasiones, también necesita utilizar un pequefo

catalej o y tiene claro que su vista es lo primero. 60A m2 me da i gual l o que ©pien
cuando necesito utilizar el catalejo, lo uso y los demas que piensen lo que quieran. Si
necesito algo, |l o voy a wutilizar6.

Para hacer los deberes y estudiar en casa, s u madre escanea una a una las paginas de todos los

libros de texto. Intentaron este curso que alguno lo escaneara una imprenta, pero se encontraron con
paginas dobladas y un trabajo mal hecho. Y es que no hay nada como el mimo que pone una madre a
la hora de dar facilidades a un hijo. José si que tiene un profesor, el de valenciano, que por iniciativa

propia le escanea él mismo el material que necesita. Por ello, José dice de él que 6es el mej or
institutobd.

Una opinién muy diferente a la que tiene de ot ros maestros. 6 Cuando dictaba | os a
de naturales, yo le pedia que repitiera frases porque no podia seguir el ritmo y al final me
dijo que no copiara | os apuntes, p e r Bor seidrté Josétha engomtcado me |

una buena sn dhicoide la clas@que tiene muy letra me los deja y hago fotocopias a
l a hora del recreobd.

La asignatura de gimnasia tampoco se presenta demasiado facil. 6Una profesora me d
tenia poco nivel de superacién porque estaba intentando hacer los ejercicio s que mandaba
con |l a pelota y no se Sireemdaegb, tos depodes gué no requieren un balén, son
muy distintos. 6 E | atl etismo se me da bastante biend.

José es un chico timido pero muy guapo y lleva una cresta como la llevan tantos otros chicos de

su edad. Asegura que, por separado, amigos que conoce desde pequefio le tratan bien, pero que
cuando se juntan entre ellos, se meten con él. Aln asi, José muestra una personalidad inquebrantable.

6l ntento pasar de | o que me dice y hace | a gentebo.

Gran pa rte de su tiempo libre lo dedica a la musica. Hace solfeo y toca el trombén en la banda
de su pueblo. Pese a que esta atravesando una época de desgana en el instituto por el ambiente que le
rodea, tiene claro cuél quiere que sea su futuro. 6Yo qui er da universidad a estudiar
inform8tica o algo rel aci on a &wteséno persevarancia ace gue ogduderdos
ni un apice de que lo conseguira.






Ana Riela

OMi consejo: que | os nifYfos no tengan miedo de d
porque se estan perdiendo | a oportunidad de aprender 6



Una reflexién que Ana quiere compartir con todo aquel que lea estas lineas para evitar lo mismo
que le sucedid aella . 6 Al no decir que no vez2a algo bien, no comp!
desmotivaba mucho no ent ender |l as cosas. A m2 eso me hizoComa sec
paso del tiempo eso ha ido cambiando y ahora mismo asegura que no le da vergiienza alguna decir
gue no ve, ya que esta avida de seguir aprendiendo todo lo que se le presente por delante.

Ana co mpagin6 en su infancia algunos aspectos amargos con otros un poco mas dulces. No
contaba con ningln tipo de adaptacién y en el colegio se apafaba 6 muy mpoi no ver bien las
Cc 0 s a sAdemas, los profesores no entendian su situacion. 6Les venza gr auereeahoraP or
esta ALBA y tienen mas conocimientos, pero antes no los tenian. Ademas, un nifio puede que
no te sepa transmitir qu® | e pasaé Creo que es responsab
y ver |l os problemas que conlleva el albinismob6.

La gimnasia no se le deba del todo mal pero en esa asignatura contaba con una profesora muy

poco comprensiva. 6 Me gustaban muc ho I as pruebas de velocidad
profesora indicaba | a salida con un gesto y y&@YAled pRerzaoa
guer2a hacerl oé As? que eran mis compafYferos | os que me
ella hac2za el gestob.

Y es que respecto a la integracion, nunca ha tenido problemas. 6Tenz?a muchos am
porgue era muy sociable. Como te relacionas con la gente depende mucho de la forma de ser
de <cada Susagiandes habilidades sociales le hacian a veces no estar sentada donde debia
estardve me sentaba en primera fila pero como hablaba m

acababan poniendo atr 8s6.

En el inst ituto, Ana empezd a atreverse a decir mas las cosas y recuerda que por entonces si
gue tenia un atril incorporado a su pupitre. Aunque seguia llevAndose muy bien con sus compafieros

por contar con una personalidad 6fuerte y bi e seeficontrgbacdra 6 algunas dificultades a la
hora de salir de aquellas cuatro paredes. O0Fuera se evidenciaba que era difer
como a cualquier nifYo |l e puede afectar no cumplir con | o
Ese complejo se ha transformado en una valen tia que hoy Ana ansia contagiar sin lugar a
dudas. 6 Qui ero decirles a todas | as personas albinas que se
al binismo como una diferencia, sino como algo natural 6.
A sus 28 afios, Ana puede sentirse orgullosa de haber trabajado, como ella misma dice, 6en
casi de .HEso pitoda otras experiencias, le ha hecho pasar por momentos felices y por otros que
no lo han sido tanto y, en todos ellos, ha estado acompafada po r alguien gque nunca le ha dejado sola:
lamasica. 6 Es mi gran pasi-n desde ni fa. Empec® con | a guitat
y ahora toco el bajo. Estudié dos afios de lirica pero mas bien soy autodidactica. Ademas, he
aprendido mucho en coros y en bandas de funky y de soul en | as que h

Ahora mismo, se encuentra inmersa en un nuevo proyecto con una banda de funky en la que
aseguraque 6no para | a cryeantlda que espedhfrabar un videoclip proximamente para
darse a conocer.

Y é adespera Ana del futuro? Pues algo muy sencillo y complejo a la vez. OMe gustar ?
aprender a ser feliz cYloquédquetieme clareas gue gmas abandonara a quien
siempre estuvo a su lado. O6Nunca dejar® |l a m¥sica. Si recsientogplprm, myas i

estoy triste o apagada. Y es queé La m¥Wsica me da vidab.



L e
o T

€ NIy -

B 3C T Ll

b > P > T,
3 T 3 Ao

par 2T LS R l\.\)‘l.ill\..A\.w\‘. -

v T «"%
Y %




Luis Carlos Catala

Me resulta dificil estudiar los mapas en Geografia. Aunque te los amplien, lo
gue de lejos era una linea que representaba un rio, de cerca ya no loesyte
pierdes totalmente.



Ademas, las fotocopias son muy antiguas y en blanco y negro, lo que complica todavia mas su
visibilidad. La unica solucion posible que le ve Luis Carlos es 6estudiarlo mucho y mS§s
saber localizarlo en lo que se supone que es una Comunidad Auténoma, un pais o un
continenteo.

Luis Carlos empezara este afio 4° de ESO y espera para entonces recibir un ordenador que lleva
esperando desde enero, que no ha llegado aun y que le hubiera facilitado mucho su rendimiento en
clase. OEmpec® mal el ¢ u hesestadp iotentarels recupgrarlo. No he tenido mas
remedio que apafiarme a mano y usando una lupa a veces para ver mejor algunos libros y
gr8ficaséo.

De vez en cuando también utiliza el catalejo y se sienta siempre en primera fila . 0 Mi profes
de apoyo de la ONCE, mis padres y yo hablamos con los profesores para que me sitlen
si empr e de lLasnCarwdse ha encontrado con maestros que han entendido a la perfeccion sus
necesidades, pero también con otros a lo que les ha costado un poco mas comprender su situacién.
6Un profesor s e neg- a darme ayuda hasta que I e prese
di scapaci dadbéb.

Sus actividades extraescolares se centran en la natacién para mantenerse en forma y en el

conservatorio, pero probablemente tendra que dejarlo u n poco de lado al empezar Bachiller al no poder
compaginarlo. Un Bachiller que ird encaminado a las ciencias porque quiere ser programador. Y
practica no le faltara. O0Mis amigos y yo no somos de salir, somos m§

online en el orden ador 6.

Luis Carlos prefiere la gorra a las gafas de sol para tener una mejor visibilidad. Conoce
practicamente a todos sus compafieros desde bien pequefios, asi que se lleva muy bien con ellos y
cuenta con bastantes amigos. Aunque no le entusiasme salir dema siado, si que le gustaria poder
hacerlo un poco mas y desde aqui se lo expresa asi a sus padres. 6Siempre he estado
sobre protegido y me encantar2a que mis padres se fiarar
iAnimo!






Maria Freire

Me solia sentar delante en el colegio, pero tampoco me afectaba sentarme
detras porque no veia la pizarra desde ningun sitio.



Maria tiene ahora 23 afios y acaba de terminar Direcciéon y Administracion de Empresas. Con los
pies ya practicamente fuera de la universidad, recuerda co mo fueron sus afios de colegio. 6Como no
veia bien la pizarra, me levantaba de mi sitio para verlo todo bien o esperaba a copiarmelo
de | a compafer a daraiatdntarlqgaedwedpalda no sufriera a la hora de acercarse tanto a
los libros para leery  escribir, disponia de un atril, pero confiesa que no lo utilizaba demasiado porque
6era muy inc-modo y a |l os bol2grafos se | es iba Ila tinta

7

En clase siempre se ha llevado muy bien con todos sus compafieros porque 6el colegio t
un plan de integracion con nifios con Sindrome de Down y eso hacia mas normal que
al gunos compafYeros necesitar aSus @iyarad apcianss pversitarlad estaban
dirigidas hacia alguna ingenieria, pero la asignatura de Economia le desperté un especial interés en
Bachiller y finalmente opt6 por estudiar ADE.

En la universidad, en ocasiones ha solicitado mas tiempo a la hora de hacer exadmenes y 6unos
profesores estaban m8s predi spuest os Respeeto aold ton@a sle apuntespnc e d e
si no le daba tiempo se los pedia a algin comparfiero pero otras veces, ha sido ella quien los ha
prestado. Esta fue la manera en la que se acerco y conocié mas al que hoy actualmente es su pareja.

Ahora mismo se encuentra inmersa en un proceso de seleccion par a trabajar en una consultora.
Maria tiene claro su futuro. 6Dentro de 10 afos me veo casada con mi
gue no s® si aqu?z2 o fuera de EspafTaébDepende de d-nde nos
Maria confiesa que no lleva mucho las gafas de sol y que es algo g ue 6tiene pedier

Reconoce que le da mucha rabia 6no poder ver todoé Desde estar en un r
ver gquien entr a por Pelodiengpclam gue anéstadvida hay que ser fuerte y hacer frente

a las situaciones dificiles. Su consejo para todos aquellos nifios y jévenes albinos: 60A |l a gente qu
l es trate bien y no |l es respete, que no | es hagan ni <cas






Me he cogido inglés de optativay a si lo estudio junto al francés porque
aungque no me gusten demasi ado, los idiomas son el futuro.



Luis Diaz tiene ahora 14 afios y acaba de terminar 3° de la ESO. Se le ve un chico muy
estudioso y responsable. No es para menos. Desde una edad muy temprana tiene clara su vocacion:

quiere estudiar magisterio de Primaria. Pero antes de encontrar su camino, barajé otras opciones.
OPri meo quer2a ser vendedor de un quiosco de chuches y |
estudiaré Pero a partir de Il os 6 afos tenz2a ya <claro

entonces estudio mucho y saco muy buenas notasbé.

Este afio como optativa ha elegi do inglés, ya que en su instituto estudia francés como primera
opcién. No le gustan demasiado los idiomas pero tiene claro que 0t al como ests8n | as cos
f ut urlai8 se sienta en clase en primera fila y a veces usa un pequefio catalejo para poder v er
mejor la pizarra. Ademas, su mesa tiene incorporado un atril prestado por la ONCE para poder
acercarse mejor a los libros sin tener que hacer padecer a su espalda. Esta contento de sentarse ahi y
no tiene envidia de los que se sientan atrds porque al fi nyacabo, 6l os que se portan
ponen del #@ard estdiar en casa, unas gafas de lupa le ayudan a poder ver mas grandes los
libros y apuntes. Confiesa que prefiere estudiar tumbado en la cama pero los deberes, por supuesto,
los tiene que hacer  en la mesa.

Luis cursa linea en valenciano y eso le ha permitido convivir con sus mismos compaferos desde

los 3 aflos. 6 Si empre hemos sido | os mismos en clase y eso h
buenos amigos y qgque me encue nRespectomlayayw dag prepbroianhadas por los
profesores, no tiene queja. 6Hay maestros que el l os mi s mos me ampl 2
ped2rselo para que me En bsdad@nenssela defad el mismo tiempo que a sus
comp af e rAweces lle@o un poco apurado pero no soy el Yan i Sinoefhbargo, respecto a la
asignatura de gimnasia s2 que hay wun aspecto comodbs qlue:
profesores de Educaci-n F2sica se empefan en dar b8dmi nt

me cuesta bastanteé Pagrue se hpacdelba

Su actividad extraescolar por excelencia es el ajedrez. Antes también hacia natacion y judo,
pero lo tuvo que dejar al llegar al instituto porque no lo podia compaginar por horarios. Tres dias a la
semana tiene entrenamiento de ajedrez, uno de ellos en la ONCE vy el resto en su instituto. Ha ganado
campeonatos y esta orgulloso de las facultades que le ayuda a desarrollar esta gran aficion. 6 EI
ajedrez me aporta mucha concentracién y memoria. Hace que en la recta final de hacer un
examen estén todos hablando y yo consiga seguir concentrado e

En su tiempo libre, a Luis le gusta salir con los amigos o pasar el domingo con su familia en una
casita que tiene en el campo. Eso si, poniéndose crema y llevando su gorra y sus gafas de s o. 6S® que
l o necesito y me da igual I levarl o0d.






Meritxell Playa

- -

Ellp ad es mi método de estudio. Tengo aplicaciones con las que subrayo y
hago docum entos de Word y tablas de Excel.



Aunque a Meritxell no le entusiasme posar delante de la camara, es una joven muy abierta y
extrovertida. Este afio empezara 4° de ESO y después de barajar algunas opciones, hace unos meses
determind hacia dénde ira dirigido su futuro. 6He decidido que estudi aqgukroDer e
especializarme en Derecho Mercantil 6.

Para facilitar su trabajo en clase, cuenta con un ordenador portatil que le ha prestado el colegio.
Tiene un enchufe muy proximo a donde se sienta, asi que Meritxell no se cambia de la primera fila.
Ademas, es consciente de que necesita estar ahi. 6La vez que m8s |l ejos me se.
segunda fila y ten2za que mirar todo el rato por el cat al

En algunas aulas hay pizarras digitales pero justamente en la de Meritxell no han tenido esa

suerte. 6 Medi a pizarra es |l a tradicional y |l a otra media e
profesores suelen utilizar esa puas tpalidadesque ledaniogmaestmos) or 6 .
son ampliaciones en DIN A3 o permiso para hacer algunos examenes a través del ordenador.

Para estudiar en casa, Meritxell tiene su propio método. 6Con el |l phone escribo vy
gue necesito y me | o mando por correo al Egsioledpermite@studiary me
donde quiera y acercarse a la pantalla todo | 0 que necesite. Saca muy buenas notas, aunque reconoce
quees 6de | as que esperan a estudiar en el %l ti mo moment od.

En su colegio hay varios sitios en los que se puede pasar el tiempo de recreo. Sus amigas y ella
van siempre al comedor del centro, ya que 6es una buena f or ma de cC o me
tranquil amente sin tener que estar expuest Porasillasrecesita,de f
lleva unas gafas de sol muy modernas, pero gracias a la picaresca que tiene, Meritxell consigue
entornar los 0jos sin que se le note y poder prescindir de ellas en la mayoria de los casos. Pero no es el
“bni co O6trucod que escondeod\Woey amwy de duar anaan glacdés siti os vy
nombre y reconozco la voz, en seguida lo intento buscar con la mirada, pero si no la
reconozcoé Hago como que no he o0o2do nadabé.

Mertixell es muy activa y una gran deportista. Hace atletismo, en concreto, salto de longitud. Es
el tercer afio que esta integrada en el Club Muntanyenc de Sant Cugat y entrena con el resto del
equipo. Al p ertenecer a un programa de alto rendimiento, tiene convalidada la asignatura de Educacién
Fisica

Ademas, esta joven de 15 afos acude una vez al mes a la delegacién de la ONCE de Barcelona
para realizar actividades complementarias. 0Depende del d 2 rmatac®or, dibuja,deatro o
cursos de habilidades sociales. A mi me gusta venir porque asi me encuentro con personas
gue veo muy de vez en cuando y que conozco desde pequefa

El resto de amigos o viven lejos de ella o estan repartidos por toda Espafia. Por eso, prefiere
6guedarse en casa .cReaonoeelguerualquiet pgrsona albina, Opuede Il evar un.
compl et amente nor mal utilizando | as hAln asg Meriexellttiens unaec e s a
espinita clavada. 6 Me hubi era encantado puondaer moctoonédu&Y r que mi ma

dejara ir en bi ci dlheepegaeiyguerra enfreaaintias que seguro que solucionan pronto.
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Marta Arce

OEmpec® en el judo al entrar en | a universidad
dije que nunca iba a competir, pero no fue asi. En las pasadas Paralimpiadas
consegu?2 |l a medalla de broncebd



Un triunfo que evidencia el teson y la fuerza de Marta a la hora de seguir adelante y de luchar
por lo que realmente quiere. Y es que de pequefia, no lo tuvo nada facil. En su entorno familiar vivia

rodeada de negacion. 60 En mi ambi eletdie | a espalda al albinismo. Personas muy
cercanas me decia n que yo iba a conducir y a dia de hoy, sigue n pensando que no hay
ning%n problema de discriminaci - -nbo.

Esa situacion vivida en casa se trasladaba también a la escuela. 6Tengo otra her man
también es albina y en el colegio pensaban que éramos unas vagas. Yo odiaba leer y no
pegaba un palo al agua, pero era muy lista y al principio con lo que escuchaba en clase me
servza par a s ac ale peenitianclavantreedpara ver mejor la pizarra porque no disponia de
ninguna adaptacion y le dejaban sentarse en primera fila, aungue realmente su mesa estaba 6del ant e,
sola, y el resto a dos metros de distanci ad.

Al no tener ninguna referencia de lo que era el albinismo, fue ella misma la que fue

descubriendo pocoa poco sus | i mYotceeiaique nodos veiad como yo. Poco a poco te
das cuenta de que ves muy mal, que no puedes correr como los demas, que no te ¢ ogen para
los grupos en educacion fisica porque eres descooAtallo esta dedetadadia el hecho

de que sus amigos no eran nada comprensivos, pero a los 16 afios su vida empezé a cambiar.

No se afilié a la ONCE hasta esa edad porque su familia 6pensaba que era una oOr ¢
sélo para ciegos totales 6 Fue una tia suya la que le inscribié y la que le ayudo a ver las cosas desde
otro punto de vista. 6Logr® empatizar <con el que te mira mal porq

Esto hizo que empezara a sociabilizarse y que dejara atras un mundo que habia creado para ella sola.
6La soledad es muy c iemas dnati.mismaey laegente te estorba, pero en 3° de

BUP hice por integrarme y conoc?2 a mucha gente interesan
Este fue un primer paso para comenzar una oleada de cambios personales. OEmpec® a ped
en clase lo que necesitaba: que bajaran las persia nas para que no entrara tanta luz o me
pon2a | a gorra en el a ul alo de llevangafab decsél ke cobt@ dlgp mds .de tiempo
porque de pequefia le decian que no era bueno que las llevara porque se iba a 6acostumhbar ar 6
depender de ellas demasi adoé Menos mal gue m8s tarde en |l a ONCE,
totalmente necesario para su retina y ahora no concibe su vida sin ellas. 6Me sorprendo mu
cuando veo albinos que no las |l evan en entornos con sol
También empez6 a defender m  4ssusdeseos. 6 Yo quer2a jugar al futbol y
me echasen aunque se me diera mal. Tenia el mismo derecho que el resto de comparieros a
hacer d e p &reg qué como ella misma asegura, 6hay que tener paciencia ¢
porque no tienen ma licia, simplemente son victimas de la ignorancia. Sin embargo, tenemos
gue tener c¢claro que hay que explicar | as cosas pero no d
Poco a poco se fue O espabi | anntadosdos &mbitos, incluido en el de estudiar y llegé el
momento de el egirunacarrera. 6 Yo quer 2a hacer una relacionada con bio
me dijeron que Fisioterapia era | a Ynica opci -n paites m?2,
hizo caso, pero a dia de hoy se arrepiente porque le habria encantado ser veterin aria.
Aun asi, optd por el camino de la fisioterapia y los inicios no fueron nada féaciles. al em pezar la
universidad . &n mi clase era una clase para gente invidente y en un principio senti negacion
hacia ellos, pero poco a poco me di cuenta de que me dab a la espalda a mi misma, €s0 no
significaba que fueran mejores ni peores que yoRi ¥eamuyi bhbaknos amigos

El principio de su vida universitaria coincide con el origen de sus comienzos como deportista.
06De pequefTa me hubi er a gywmasih dimica pércaen mircasa pensaban que era
de cursis, asi que a los 19 afios empecé a hacer judo porque era una cuenta pendiente con la

infancia. Lo tomé como un hobby v dije que nunca Nadampae lejosrdé la @alidad.
&Un ejemplo? La medal la de bronce que consiguié en las pasadas Paralimpiadas de Londres, las cuales
calificacomo 6una experiencia espectacular e impresionante al

g e nt eAhora que han pasado bastantes afios desde que empezo, su entrenador le rec uerda lo



descoordi nada &@PRer o | kgs ke el mi nuto cero disfrut® y empe

d2 asbo.

Ahora mismo Marta trabaja como fisioterapeuta en una residencia de la Tercera Edad. Esta
casada, tiene un hijo , espera otro y no contempla volver a competir en unas Paralimpiadas. Todo lo
amargo vivido en la infancia se ha ido transformando en un sabor dulce lleno de éxitos, pero Marta

tiene claro de donde y como le vino su afan de lucha. 6Los seres humanos castigan

Y tl no le vas a p oder quitar ni debes quitarle el dolor que va a sentir aquel que es

considerado diferente porque, eso, | e har8 m8s fuertebd.
Ah, por S i al gui en s e pregunta por | a hesupmioradede

telecomunicaciones. ¢ Quién dijo que para un albino no es posible estudiar una ingenieria?






Elias Ramirez

En la universidad penseé en tirar la toalla porque me costaba el doble de
ti empo y esfuerzo que a los demas.



Pero finalmente no lo hizo y siguié adelante. Elias termino satisfactoriamente su carrera de
Ingenieria Informatica y lleva mas de 6 afios ejerciendo su profesion. Una vez acabada la universidad
aseguraque se O ac u e rde gué es albino sélo por el sol, ya que no se encuentra practicamente con
ningun problema en su vida diaria. Pero no siempre ha sido asi.

De pequefio, entré en el colegio a mitad de curso porque le operaron de la vista y se encontrd

con que ya estaban tod os los grupos hechos y lo veian como el O0nuevo r.dpfu¢ msia los 13
afios cuando pudo hacerse un hueco y formar parte de un grupo de amigos que a dia de hoy todavia
conserva. En clase se sentaba siempre en primera fila y hasta los 16 afios no le adap taron con un atril

su lugar de estudio.

Su paso a |l a wuniversi dadTondoo feule nms8nsd of 8cel | £ent aba por
veian como el empollén que se sentaba en la primera fila. Luego ya se dieron cuenta de que
no vez2a braspedo que le supuso  problemas a la hora de estudiar. 6Los dos primeros

fueron muy duros. No me daba tiempo a escribirlo todo y tenia que llegar a casa e intentar
entenderl o todo porPocma pooosefnetaesefcando a gente que le fue animando, como
su actual esp osa, se cre6 un habito de estudio y empezé a utilizar sus propios métodos para no

perderse detalle de las explicaciones del profesor. O0Hab?z?a asignaturas que me
complicadas que acabé llevandome una grabadora, asi que me costaba el doble de tiempo y
trabajo. En casa ten2a que escuchar | os apuntes, transcr

Se enorgullece de haber sido fuerte y haber podido acabar la carrera, aunque la informatica no

siempre fue su primera opcion. 6De pequefo gquer ?2a e sctura,peérame daba miedd t e

que el dibujo técnico fuera un problema, asi que finalmente la descarté y jmenos mal,

porqgue mira c¢c-mo est8n ahora |l as cosas para | os arquitec
Apenas salir de la facultad, encontré trabajo como profesor de informatica para p ersonas del

INEM vy lo dejo para comenzar en su actual trabajo, el cual encontré gracias a la Bolsa de Empleo de la
ONCE. Como adaptacion sélo tiene un ampliador en el sistema operativo del ordenador y para ver los

cables y utensilios pequefios lo hace acerc andose mucho o pidiendo ayuda a algin compaiiero. 6 Al ser
una empresa de la ONCE la mayoria tenemos problemas de vision y nos llevamos todos muy
bien porque estamos bastante sensibilizados©é6.

Una concienciacibn que no se experimenta en todos los sectores. 6 Aora mismo quiero

apuntarme en un seguro privado junto a mi mujer y al decir que soy albino y que me
operaron de la vista, el comité médico me pidié un informe de mi oftalmélogo, porque estan

preocupados por si les supongo muchos gastos por problemas de vi sion... Asi que no tienen
mucha idea de | o que s up o fodavia hoy esth ésperands anquélo admitan.

Su consejo para nifios y jovenes albinos lo tiene claro : 0Ti enen que saber c¢- mo
Il i mitaciones que t i enenEligsintm té supevailad pgasde @ voleibol pero reconoce
qgue 6er a mal 2ysiangoudant - un afo. Y para acabaré Otro ejemplo
muy <conscientes de hasta d-onEdhe npodkawsmedildeagade sol tero
Tudela. El plan era pasar el dia en un parque de multiaventura y por la noche ir de fiesta a
l os San Ferminesé &aMe dio tal gol pe de calor por | a ma€¥

gue me dio un é6yuyud y acab® el d2a tumbado en |l a habita
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Aunque me sentara en la primera fila seguia sin ver bien la pizarra, asi que
en el instituto me sentaba detra S con mis amigos.



A un curso de terminar la universidad, Marta conserva un recuerdo algo borroso de las
necesidades que tenia en sus afios de colegio. 60S-1 o me acuerdo de un cur so, 4 (
el que tenia un atril, pero no lo usaba porque me resultaba incbmodo. También tenia un
catalejo pero tampoc &urhéodowpara dopiaz laskc@sés.de la pizarra era preguntando
a un compaifiero, pero la mayoria de veces no le hacia falta porque se trataba de seguir el libro de
texto y ella en eso no tenia problema.

Como apoyo, una vez a la semana la visitaba una profesora de la ONCE vy si que recuerda que
se6ten2a que quedar en cl| as earuan ah ahcoerra edjee rnt8iscipos con el | a

Eran pocas las asignaturas en las que los profesores le hacian ampliaciones, ya que de normal
6estaba todo escrito en un tamafYo de | et r a Mayta 8enepunad 2 a Vv
hermana gemela, Esther, que también e s albina y que ha ido con ella a clase hasta llegar al instituto.

Siempre se han tenido la una a la otra y se han sentido muy bien integradas entre sus compaferos de
colegio. Al llegar al instituto, Marta not6 un poco de cambio respecto a compafieros y prof esores, 6 pero
tampoco de manera significativab.

Siempre ha sabido lo que queria estudiar: Magisterio de Educaciéon Primaria. También en la

universidad ha tenido suerte con la gente que se ha encontrado. 6 EI primer d2za de <cl as
con cuatro chicas y con ellas he conti nuadaAdenms d05 auevashsistenzad de

estudio no hacen més que darle facilidades. 6Como | os apuntes |l os suben al aL
i mprimo yo con el t amafo de Enestbsrtres aftpsi de cagrera sélo lkadenido que

pedir una adaptacién y ha sido que el examen online de inglés para conseguir el certificado del B1 se lo
hicieran en papel.

Marta intercala las gafas de sol con las de vista. Hace vida con ellas y son un complemento

necesario para, por ejemplo, ir al cine, una actividad que le gusta mucho hacer en su tiempo libre.
También es de las que le s gusta no estar en casa y salir de noche de fiesta. 060Eso s2, siempr
vaya con mi novi o y amigos que conhozco mucho, porque as?

En un futuro se ve casada y ejerciendo de profesora. Y si alguna vez ha tenido dudas sobre si
podria ejercer bien su profesion, se las quita inmediatamente de la cabeza. 6Al guna vez me
preocupado por si el hecho de ser albina me dificultaria el poder trabajar como maestr aé
Pero en seguida cambio de parecer porque no creo que tenga nada que ver... Si al estudiar
lo he visto todo perfectamente, no creo que tenga ningun problema al ensefiar a los que
ser 8n mi s al Ynmoabesninguna duda de ello.






Luis Ferrando

Mucha gente no daba un duro por que yo hiciera una carrera. A dia de ho Y,
puedo decir que he hecho dos.



Concretamente, Luis ha estudiado Magisterio de Educacion Musical y su objetivo mas préximo
es cursar la especialidad de inglés. Ademas, ha completado el grado superior de piano en el
conservatorio y una de las personas que ha hecho que todo esto haya sido posible es Pilar, su
profesora de apoyo de la ONCE. 6Para m2 ha sido como mi Ysneegsparaimenosmiadr e 6
Siempre ha seguido de cerca las neces idades de Luis y le ha acompafiado en su crecimiento.

Pilar fue un factor esencial para que este joven de 26 afios pudiera forjarse como el gran

pianista que es a dia de hoy . La prueba de acceso al grado superior de piano tiene tres partes y una de

ellas es leer partituras a primera vista. 6Yo estoy |l egal mente exento de hac:t
gue les llevé al tribunal un informe de mi oculista, otro del profesor de muasica del colegio de

| a ONCE de Alicante y ot r o Adenas, Piar fuenenmpers vomd para éxplicar mejor

sus limitaciones, pero el tribunal se empefiaba en que Luis tenia que superar esa prueba. 0Despu®s de
mucho rato conversando con ellos, finalmente Pilar consiguié que no la hiciera, pero sali6

llorando por la impotencia de la situaci - nb.

Luis pas6 por dos colegios durante su infancia. Recuerda que se sentaba en primera fila y

reconoce que si que le daba algo de envidia no poder sentarse 6atr 8s, con | os malotes
Para poder estudiar mejor, tenia un atril y usaba sus gafas d e cerca. Aunque de pequefio algunos
comparieros le defendian en clase, hubo otros que no se lo hicieron pasar nada bien . 6Habza un r
gue me romp2a | as gafas todos l os afYos, me pegabaé Y |
lanzaban piedras en el recreo o0 me tira ban el bocadi | | o Algunok maestrosecomodel
de gimnasia, tampoco eran de gran ayuda. 6Lo pasaba muy mal en | os deport e
una pelota, pero el profesor no entendia mi situacion e incluso mas de una vez, me puso de
portero cuando toca ba jugar a futbol é06.

En el segundo centro en el que estuvo, todo fue mejor . 6Se portaban muy bien
todav2a conservo muchos /Adamag bsprotesoresase iImplidaron mucho con Luis y
Pilar dejo de prestarle apoyo regularmente porque, a fortunadamente, ya no era necesario. 6 EI mi s mo
tutor me llevaba a su despacho para explicarme de forma personalizada todo lo que
hab2amos dado en todas |l as cl asesbd.

Luis reconoce que le costaba estudiar por tener que esforzarse mucho para leer los libros y
apuntes. Por el camino, se encontré con personas que le invitaron a abandonar sus estudios. 6Un
profesor me dijo que no hiSiniemhargo, lafuerzB aaqueileltranemiti®d su familia y
Pilar, fue mucho mas efectiva y hoy puede sentirse orgulloso de tener, de momento, dos carreras
finalizadas.

El paso a la universidad, lo noté bastante. 6AII 2 me tenz2a que sacar yo |
fuego, hablar personalme nte con los profesores, explicar mis problemas y que ellos me
ent endi e Elasfugrzo tuvo resultado porque las presentaciones o apuntes que eran proyectados
en clase, se los enviaban previamente por correo electrénico y asi podia seguir el ritmo de la ¢ lase con
normalidad. En cuestién de integracion, le fue mas dificil obtener un buen resultado. 6La gente i ba
sus grupitos y yo intentaba ir en unos y en otros, pero al final acabé yendo con dos o tres
personas que ahora ya considero amigos. 0

A Luis le q ueda poco tiempo libre por ocupar pero tiene espacio para acudir a los ensayos de la

Coral Allegro de la ONCE, una formacion que reconoce que le ha ayudado mucho y que le da pena 06no
haberl a conoci (dbbtiena pocoeeespdcio de ocio es porque tiene mu cho trabajo por delante.

Hasta ahora es profesor de piano y musica de nifios afiliados a la ONCE, pero muy pronto comenzara

una nueva aventura. 6 Mi suefo es trabajar en el conservatorio p¢
musica, pero de momento, el primer paso que v oy a dar, es abrir mi fpnao pi a
escuela en | a que aplicarg el denomi nado O6m®t odo Suzuki

ademas de ofertar cursos de preparacion para la prueba de acceso al conservatorio o sesiones de
musicoterapia.

Un futuro muy prometedor que Luis asegura que se le presenta gracias al pasado ya vivido.
6Todas | as experiencias negativas que he tenido de peque



Pero también en el presente tiene que lidiar en ocasiones con miradas desconsidera das. 6Muchas
veces te sientes observado y aunque yo quiera hacer caso omiso, inconscientemente me
afecta y eso me repercute a | a Alnasi,duistha presemthdo y presentaonas a o .

fortaleza encomiable que le ha hecho y le hace, ser como es. 0Que determinadas pers

hayan humillado, ha hecho que me supere a mi mismo y que pueda hacer muchas cosas,
incluso m8s que toda esa gent e ga ®doestoyhln habiandesidaldero @2 6 .

camino, Luis lo tiene claro: 6Doy gr acioaya nifarbiia todos los dias por mi albinismo y
por todas | as cosas que he consegui dob.

B




Melany Berges
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Mi profesora de apoyo de la ONCE le explico a toda la clase mis limitaciones y
necesidades para que mis comparieros ¢ omprendieran mejor mi situacion.



Y es que Melany tenia incorporadas en su pupitre todas las adaptaciones posibles. 6Ten2za wun

atril, un fl exo, catal ej o, l upaé Pero que Agesardalasa t o
explicaciones de la profesora de la ONCE, el resto de compafieros se quejaba n porque les molestaba el
flexo y el atril, pero Melany aprendié 6a pasar d eorged o estaba dispuesta a quedarse

06addebajo de su mesa mientras estaba en clasel! 6.

Le hubiera gustado sentarse por la parte de atras, pero no pudo ser. 6Cuando eres n
siempre quieres estar lejos de los profesores. Me daban un margen de la primera, segunda o
tercera filaé Pero m8s atr 8s nunc aReppoocegque siempe ha eAidd nada
problemas para ver la pizarra y que tenia que hacer uso del catalejo pero qu edentonces tardal

doble de tiempobd.

Ahora, en la universidad, todo es distinto. Estudia primero de Magisterio de Educacion Primaria
y gracias al campus virtual, puede imprimirse como quiera todo lo que cuelgan los profesores. Ademas,
su facultad cuen ta con un programa para discapacitados, en el que 6cual quier al umno
apuntarse, realizar un cursillo de una semana, transcribirle los apuntes a un compafiero que
I o necesite por tener con deficiencias vi sual emagran | | e
iniciativa.

Melany es, ademds, una gran y reconocida deportista. 6Ll evo toda mi vida p
atletismo. Estoy en la Federacion Espafiola de Deportes para Ciegos y en un club de atletas
sin probl emas Entrena dok lkom®d y media, seis dias ala s emana. Ha ganado numerosas
competiciones y lanza una duda al aire: 6aQui ®n sabe? a4aA | o mejor podr2za ir
d e R2 @& ladora de entrenar, se pone crema e intenta estar lo maximo posible a la sombra. No es
partidaria de la gorra porque no leresulta 6 aer odi n §paro gna de sus trucos para soportar mejor
el sol es tintarse el pelo. 6As2 evito que me filtre tanto el sol .y Lo
porgue realmente, me gusta cé mo g u e dYaed que, ademas, Melany  lleva un corte muy moderno
y favorecedor que se moldea ella misma.

Esta joven de 23 afios catalana, pero afincada en Madrid, también ha probado el mundo laboral

y ya se ha encontrado con algunas dificultades. 6He trabajado de camarera en |

Tarr agonay he comprobado cémo dificulta mucho la deficiencia visual. Tengo que estar todo

el rato mirando qui ®n | evanta | a m#aelany tandieracuepta don suse al g

propios trucos. 6 No veo bien si |l as botellas estg&n | lemawesogepo Vv ac?

l a mesa cuando ya no hay nadie o |l as quito cuando me pid
Y para terminar, quiere dejar un mensaje positivo para todo aquel que lea esta entrevista. 6Yo

creo que tanto si somos albinos como si no lo somos, todos pasamos por una épo ca dura en

la infancia pero, con el tiempo, se ve recompensado. A lo mejor hoy se meten contigo por
ser como eres y en un futuro, alardean de haberte conocido por los logros que has
consegui Ruedéque de ella ya estén alardeando.
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Doy graciasa  lo mal que lo pasé porque eso ha forjado la pe rsonalidad que
tengo hoy en dia.



