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ESPANA OTRA VEZ EN ESTADO DE ALARMA

Un ano de Covid en Almeria:
44.556 casosy 631 muertes

Primer contagiado Situacion epidemiologica

Salud notifico el primer caso en la provincia el 27  Los hospitales han atendido hasta ahora a 2.804.

de febrero de 2020. Se contagio en Italia pacientes y 30.270 personas estan ya curadas seszas
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para comunicar
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La historia de un
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Responsable del Aula de educacion especial
para nifios con pardalisis cerebral, de InterActia

InterActiia consigue la autorizacion de la Junta de Andalucia de
un Aula de Educacion Especial para nifios con pardlisis cerebral

‘Hay que transformar el pensamiento
soclalentornoaladiscapacidad”

FIN.
MAluelN

Periodista

Los padres de hijos con
paralisis cerebral se
enfrentan a grandes
desafios. ;Como define
esalucha?

Hay padres que se hun-
den nada mas conocer el
diagnoéstico y luego salen
alasuperficie, y otros que
luchan desde el primer
momento y se rompen
mas adelante. El proceso
es individualizado pero
luego se aclaran amedida
que el nifio avanza.

InterActiiahaconsegui-
do la autorizacion de la
Juntade este Aula espe-
cial. ;Qué pretenden?
Queremos acompanar
a los padres en todos
los momentos; facilitar
muchisima informaciéon
y mucho soporte en el
manejo del nifio. Porque
un nino con parélisis ce-
rebral tiene un proble-
ma motor importante.
Algunos no sostienen la
cabeza, a otros se le jun-
tan mucho las piernasy
algunos no pueden per-
manecer sentados.

“Hay nifios con un
desarrollo tipico

que llegan a una silla
de ruedas. Nunca se
puede saber en qué
otro lugar vas a estar”

¢Son muchas las dificulta-
des asociadas?

La primera pregunta que se
hacen los padres es si su hijo
podra andar, hablar, comer y
vivir de manera autéonoma.

¢Qué actividades terapéuti-
cas desarrolla InterActiaa?

Son tratamientos terapéuti-
cos a bebés prematuros, ni-
fios con retraso psicomotor

o madurativo, TGD, TDAH,
enfermedades degenerativas
ydificultades dellenguaje; en-
tre otros. Pero siempre quere-
mos llegar més alla.

¢Quiénes forman el equipo
multidisciplinar?

Somos 14, profesionales: 4
psicologas, 3 fisioterapeutas,
2 logopedas, 2 terapeutas
ocupacionales y monitores;
aparte del personal de admi-
nistracion y direccion.

¢Cuadl es el horario?
De 9 a 3 de la tarde; sobre
todo porque necesitamos
trabajar con la alimentacion
yelaseo, que eslo que deter-
mina la autonomia.

(A partir de qué edad?

Lidia
Parra, fisio-
terapeuta
yunadelas
fundadoras
de Interac-
tua, centro
de atencion
temprana.
LAVOZ

Desdelos 3 hastalos16 anos.
Ahora mismo, las nifias y ni-
fios pueden venir todos los
dias. Sin embargo también
contemplamos una esco-
larizacién combinada. Es
decir, tenemos ninos que
vienen dos dias al centro y
el resto a su colegio.

¢Qué es InterActiia?

Es un centro de atencion
tempranay desarrollo infan-
til que dirigimos la psicologa
y especialista en Logopedia,
AnaFuentes, y yo, que traba-
jo desde el campo de la neu-
rologia, paralisis cerebral y
patologias afines. La idea
nace de la vocacion; trabajar
con los nifos y sus familias
en varias lineas de atencion:
el autismo y la paralisis cere-

bral, con su proyecto parale-
lo, que es el colegio educativo,
‘Arenas de Monsul'.

Hablenos de ese centro.

Es un proyecto a largo plazo
que va a ser un centro edu-
cativo, ademas para ninos
con paralisis cerebral y sus
diferentes grados de discapa-
cidad. Ya existe el equipo mul-
tidisciplinar especifico para
el programa de este futuro
centro. La idea es acompanar
alas familias en los momen-
tos iniciales y de lucha en la
adolescencia, e incluso en la
edad adulta. Pretendemosdar
continuidad a la intervencién
educativa y terapéutica.

¢Se aplica en esta enferme-
dad el sistema informatico
de comunicacion utilizado
por Stephen Hawking?

Si, es un sistema alternativo
de la comunicacion. Es decir,
nifnos que si pueden hablar
pero necesitan que se les me-
jore la calidad del lenguaje.
También tenemos nifos que
s6lo se pueden comunicar
con la mirada. Ellos acceden
al ordenador mediante el de-
nominado ‘raton de mirada’.

Alvaro Galan, jugador pa-
ralimpico, psicologo y con-
ferenciante de Fundacion
Once lamentaba que “un
camarero no se dirigiera a
él sino a la chica con la que
ibaacenar”.

La gente piensa que una per-
sona con paralisis cerebral
esta asociada a un déficit cog-

nitivo. Eso es un error.
Estamos ante personas
inteligentes que no pue-
den desarrollarse por-
que se encuentran en un
cuerpo que no les permi-
te moverse.

¢(Esnecesariaunatrans-
formacion del pensa-
miento social frente a
la discapacidad?
Totalmente. Yo tengo
una discapacidad visual.
Estoy afiliada ala Oncey
a través de la Fundacion
hemos creado en Espana
la‘Asociacion de Empren-
dedores con Discapaci-
dad Visual,, de la cual soy
presidenta. Muchas veces
seguimos en la teoria de
la integracion y la inclu-
sion, pero tenemos que ir
saliendo de esos términos
con ayuda.

Susan Sontag escribio:
“A todos, al nacer nos
otorgan una doble ciu-
dadania: la del reino de
los sanos y la del reino
delos enfermos. Por un
tiempo, somos ciudada-
nosdeaquel otrolugar”.
Bueno, muchas de las
patologias del sistema
nervioso central son de-
generativas. Hay nifios
que durante tres afios
tienen un desarrollo
tipico y después pue-
den llegar a una silla de
ruedas. Nunca se puede
saber en qué otro lugar
vas a estar en esta vida.
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Almeria y Huércal, conectados
ya mediante carril para bicis

® Terminadas
las obras de este
tramo con los
alcaldes de los
dos municipios
“satisfechos”

Redaccion

Las obras de construccién del nue-
vo tramo de carril bici, con una ex-
tension de 760 metros, que conec-
tacon el municipio vecino de Huér-
calde Almeriayahan finalizado. El
alcalde la ciudad, Ramo6n Ferndn-
dez-Pacheco, ha visitado el resul-
tado de esta actuacion “que mejo-
rala conectividad de los dos muni-
cipios mediante el fomento de la
movilidad sostenible”.
Acompaiiado porla concejala de

Torres quiere continuar
para llevar este carril
hasta el mismo centro
huercalense

Movilidad, Maria del Mar Garcia
Lorca, asi como por su homologo
huercalense, Ismael Torres, Fer-
nandez-Pacheco, haresaltado que
“vaamas” el “compromiso munici-
pal” por hacer de Almeria “una ciu-
dad maés sostenible, mas amable,
mads accesible, enla que sea mas fa-
cil moverse, y, en definitiva, en la
que sevivamejor”, por lo que se ha

mostrado “muy contento” del re-
sultado de esta actuacién “que me-
jorard la conexidén de tantisimas
personas que viven en Huércal y
trabajan en Almeria o viceversa”.

La actuacion, desarrollada con
fondos europeos EDUSI, ha conta-
do con una inversién total de
73.126,33 euros. El nuevo tramo
de carril bici da continuidad al
existente en calle Calamocha, en
paralelo, a lo largo de avenida To-
rrecardenas sigue por la avenida
Meédico Francisco Pérez Company
y gira en direccidn a la calle Her-
manos Siret, hasta alcanzar el limi-
te del término municipal de Alme-
ria con Huércal.

Los trabajos, realizados por la
empresa Nila, comenzaron con la
demolicién de pavimentos, la reti-
raday colocacién de sefalizacion

1. Dos de los primeros usuarios del nuevo tramo de carril bici de unidn del area
metropolitana 2. Los alcaldes de Huércal y Almeria con la edil de Movilidad.

vertical, continuando con desmon-
tesy terraplenes para poder ejecu-
tar el carril bici en dreas no pavi-
mentadas, basicamente en distin-
tas zonas ajardinadas en avenida
de Torrecardenas. La ultima fase
ha consistido la pavimentacién y
colocacion de los bordillos, asi co-
mo la sefializacion y semaforiza-

cién en la avenida Torrecardenas.
Por su parte, Torres ha sefialado
que parael Ayuntamiento de Huér-
callamovilidad es “fundamental”,
por lo que ya estan trabajando, a
través de los fondos europeos, enla
continuacién de este carril bici,
que vaya “desde Almeria hasta el
centro de nuestro municipio”.

Educacion oferta
mas de 132.000
plazasenel
proceso de
escolarizacion

Redaccion

El1de marzo comienza en Al-
meria el plazo para la presen-
tacién de solicitudes de admi-
sién en los 317 centros soste-
nidos con fondos ptblicos pa-
ra las enseflanzas de Educa-
cién Infantil (segundo ciclo),
Educacién Primaria, Educa-
cién Especial, Educacion Se-
cundaria Obligatoria (ESO) y
Bachillerato, que permanece-
réd abierto durante todo el mes
de marzo.

En el proceso de escolariza-
cion participan todos los ni-
fios y nifias que se incorporan
por primera vez al sistema
educativo, tanto en centros
publicos como concertados,
as{ como el alumnado que
cambie de centro escolar.

La Consejeria de Educacién
y Deporte ha ofertado para el
proéximo curso 2021/22 un to-
tal de 132.885 plazas publicas
y concertadas para estas ense-
flanzas en la provincia de Al-
meria. Para el alumnado de 3
afios, que se incorpora por pri-
mera vez al sistema educati-
vo, se ofertan 9.000 plazas de
nuevo ingreso, de las que el
91,94% corresponden a cen-
tros publicos y el 8,05% a la
concertada.

El préximo curso se aplica el
nuevo Decreto de Escolariza-
cién que regula la admision
del alumnado. Las novedades
afectan también a los criterios
de admisién que se aplican
cuando no hay plazas sufi-
cientes en los colegios o insti-
tutos para atender todas las
solicitudes.

La Vega contara con una
residencia de ancianos
junto al Conservatorio

La parcela municipal sale
aconcesion y contempla
la construccion del edificio
y la explotacién del mismo

Redaccion

El Ayuntamiento de Almeria ha
acordadoladisposicion dela aper-
tura del procedimiento de adjudi-
cacion, mediante procedimiento
abierto, de una parcela municipal
ubicada enlaVegade Aca destina-
daalaconstrucciény explotacion
de una residencia para personas

mayores.

De titularidad municipal, el sue-
lo de esta parcela, con una super-
ficie total de 2.300 metros cuadra-
dos, se adjudicara mediante con-
cesion demanial por un periodo
méximo de 60 aflos, improrroga-
ble, y un canon anual, fijado en el
pliegode condiciones econémicas
yadministrativas que regirdn esta
concesion, de 83.143 euros.

Con su publicacién en el portal
de contratacion electrénica, el
Ayuntamiento abrird el procedi-
miento para la concurrencia, por
el plazo de treinta dias naturales,
y adjudicacion de esta concesion

“respondiendo al interés suscita-
do para la ubicacién en esta zona

1 naresidencia de mayores”, ha
explicado la concejala de Urbanis-
mo e Infraestructuras, Ana Marti-
nez Labella, recordando ademas
ladisposicién de suelos de equipa-
miento social (SIPS) atin sin desa-
rrollar en la Vega de Aca.

El suelo objeto de concesion es
el resultado de la segregacién de
unade las parcelas municipales si-
tuada en el sector SUP-ACA-05,
con una superficie total de 4.911
metros cuadrados, ubicada en la
misma manzana sobre laque se le-
vantara el nuevo Conservatorio de
Danza ‘Kina Jiménez'. Martinez
Labella ha explicado que “lalicita-
ci6n paraesta concesion demanial
de esta parcela es consecuencia
del interés manifestado desde la
iniciativa privada para el desarro-
llo y construccién de una residen-
cia de mayores con capacidad esti-
mada de entre 130y 150 plazas”.

El PSOE acusa al alcalde
de intentar “sembrar
dudas” sobre el tren

Valverde asegura que
no tenia que forzar una
reunion porque esta
convocada el dia 24

Redaccion

La portavoz municipal del
PSOE, Adriana Valverde, ha ca-
lificado de “cinismo politico” el
hecho de que el alcalde “siem-
bre dudas sobre el soterra-
miento”, ahora que el tramo de
El Puche estd casi listo y ha ex-
presado su preocupacion ante

laposibilidad de que el primer edil
esté tratando de ocultar asi las di-
ficultades que va a tener para ha-
cer frente a su compromiso con es-
ta actuacion, “a causa de la mala
gestion del PP de las arcas munici-
pales”. Afirma que “no hacia falta
pedirlaunareunién con el Conse-
jo de Administracién de Almeria
Alta Velocidad, porque ya estaba
convocada para el dia24”y que “el
compromiso del Ayuntamiento
con el soterramiento estd muy cla-
ro en el convenio que el PP firmé
en su dia con el Gobierno de Espa-
fia, que sigue vigente, y en el Plan
de Infraestructuras”.
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Poco Frecuente pide una consulta
especifica para enfermedades raras

@ | a Fundacion incide
en que este recurso
posibilitaria un
diagnosticoy
tratamiento temprano

Mar Paris

La Fundacién Poco Frecuente ha
pedido la creacién de una con-
sulta especifica para las enfer-
medades raras. Patologias que
tal y como su propio nombre in-
dica tienen una baja incidencia
enlapoblaciény para ser consi-
derada como rara cada enfer-
medad especifica s6lo puede
afectar a un niimero limitado de
personas. Concretamente a me-
nos de 5 de cada 10.000 habi-
tantes.

Enlaprovincia de Almeria son
mas de 40.000 las personas que
a dia de hoy sufren alguna de
las cerca de 7.000 patologias po-
co frecuentes. La presidenta de
la Fundacién Poco Frecuente,
Maria del Mar Garcia, ha incidi-
do en que contar con una con-
sulta especifica “permitiria que
los diagndsticos fuesen mads
tempranos y por ende los trata-
mientos”.

Y es que en la actualidad hay
pacientes que pueden tardar
hasta 5 afios en lograr poner
nombre y apellidos a su enfer-
medad. Trabajador social, psi-
cologo y fisioterapeuta serian
los profesionales que en prime-
ra instancia serfan necesarios
para esta consulta desde donde
se harfa la derivacion al especia-
lista dependiendo de las carac-
teristicas de la patologia. Por el
momento la Fundacién cuenta
conunservicio de orientaciéna
las familias.

“Llegan muy desorientados y
nosotros tratamos de guiarlos
en un proceso que no es nada fa-
cil”. Las distintas sintomatolo-
gias llevan consigo innumera-
bles visitas a médicos de distin-

Miembros de la Fundacién Poco Frecuente junto con investigadores de Genyo.

Cerca del 50% cursan con afectacion neuroldgica

Hasta la fecha se han identifi-
cado entre siete y ocho mil en-
fermedades raras distintas y
cada semana se describen va-
rias nuevas en la literatura
cientifica. Segun estimaciones
de la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN), cerca de un
50% de las enfermedades ra-
ras son enfermedades neuro-
légicas o cursan con afecta-
cion neuroldgica. Y segun la
Red Europea de Referencia so-
bre Enfermedades Neuroldgi-

tas especialidades, tratamientos
de fisioterapia, psicoldgicos, en
definitiva costosas terapias a las
que las familias hacen frente
con sus propios recursos econo-
micos “y que ademas con la pan-

cas Raras (ERN-RND), en Euro-
pa hay mas de 500.000 perso-
nas que viven con una enferme-
dad neuroldgica rara, de los
cuales mas de un 60% aun no
han sido diagnosticados. “Preci-
samente, la ERN-RND y otras
redes europeas sobre enferme-
dades raras tienen como objeti-
vo cubrir esta necesidad a tra-
vés de consultas virtuales mul-
tidisciplinares, el impulso de los
registros y la estandarizacion de
procedimientos diagndésticos y

demia los grandes olvidados
ahora lo estdn mas”. Con moti-
vo del Dia Mundial de las Enfer-
medades Raras el 28 de febrero,
desde la Fundacion Poco Fre-
cuente quiere hacer un llama-

tratamientos”, ha explica la
doctora Maria Jesus Sobrido,
coordinadora del Grupo de Es-
tudio de Neurogenética y En-
fermedades Raras de la Socie-
dad Espanola de Neurologia
(SEN). "Aunque el retraso en el
diagndstico de las enfermeda-
des raras sigue siendo un gran
problema, las tecnologias ac-
tuales de andlisis masivo como
la gendmica, metabolémica y
proteémica estédn cambiando
este panorama”.

miento a las administraciones y
a la sociedad en general en su
afan por ayudar a las personas
afectadas. Desde la Fundacién
han puesto en marcha un con-
curso de fotografia al que se han

LOS NUMEROS

Afios para diagnéstico. EL
promedio de tiempo estimado
que transcurre entre la apari-
cién de los primeros sintomas
hasta la consecucion del diag-
nostico.

40,9%

Sin tratamiento. El retraso
diagndstico tiene diversas con-
secuencias. La mas frecuente
es no recibir ninglin apoyo ni
tratamiento (40,9%), aunque
también destacan el haber reci-
bido un tratamiento inadecuado
(26,7%) y el agravamiento de la
enfermedad (26,8%).

350

Euros. El coste del diagndstico
y tratamiento de la enfermedad
supone cerca del 20% de los in-
gresos anuales de cada familia
afectada. En términos absolu-
tos, esto supone una media de
mas de 350 euros mensuales.

70%

Certificado de discapacidad.
A pesar que el 70% lo tiene, sélo
1 de cada 5 cuenta con el reco-
nocimiento, y de éstos sélo 1 de
cada 3 ha recibido prestacion.

sumado mas de 17 asociaciones
y que se plasmard en una futura
exposicion en un espacio cedido
por el Ayuntamiento de Almeria
cuando la situacion sanitaria lo
permita. La Fundacién Poco
Frecuente haincidido en que la
investigacién es el mejor modo
para avanzar con las enferme-
dades poco frecuentes y en la
actualidad llevan a cabo investi-
gaciones con Genyo (Centro Ge-
némico y Oncolégico), uno de
los centros de referencia de in-
vestigacién genética a nivel na-
cional con investigaciones com-
partidas a nivel europeo; asico-
mo con el Hospital Universitario
Torrecdrdenas con el que llevan
acabo un estudio de prevalecia.
La Fundacién también esta in-
mersa en el estudio Hermes so-
bre los hermanos de las perso-
nas afectadas.

Vox reclama que estos pacientes sean
reconocidos como colectivo vulnerable

Redaccion

El grupo provincial de Vox en la
Diputacién de Almeria hallevado
a pleno una declaracion institu-
cional en defensa de todos los al-
merienses diagnosticados con en-
fermedades raras, sus familias y
cuidadores. El portavoz del gru-
po, Juan Francisco Rojas, ha re-
cordado que este tipo de patologia

afecta a mas de 50.000 personas
en la provincia de Almeria, y que
enel 70% de los casos, estas enfer-
medades presentan cardcter cro-
nico, degenerativo y genérico.
Este “duro escenario” tanto pa-
ralos pacientes como para sus fa-
miliares y cuidadores que se ha
visto “recrudecido” debido a la
pandemia del covid-19 y la “falta
de recursos y medios” que esta ha

provocado en todos los centros sa-
nitarios. El portavoz ha aludido a
un informe de la Federacién de
Enfermos con Enfermedades Ra-
ras (Feder) en el que apunta que
nueve de cada diez pacientes “han
visto interrumpido sus tratamien-
tos debido a la pandemia”. El di-
putado provincial ha pedidola co-
laboracién de todos los grupos po-
liticos para que este colectivo sea

El diputado provincial de VOX.

considerado “vulnerable” ya que
tiene unas necesidades especifi-
cas que necesitan de la colabora-
cién “no solo de todos los agentes
politicos, sino de todas las a admi-
nistraciones publicas para poder
paliar su dificil situacién”.

Rojas ha hecho hincapié en la
necesidad de impulsar programas
de ayudas para las familias afecta-
das, ya que mds del 30 por ciento
de estas familias “tienen que pa-
sar mucho tiempo ingresados le-
jos de sus domicilios y esto supo-
ne un sobreesfuerzo que las fami-
lias mds vulnerables no pueden
asumir”.



