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Noa volvio a caminar. £l empeno de unos

padres sana a una nina con una patologia rara
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sta es la historia de un mi-
E lagro, auspiciado —eso si—

por la ciencia. Lo que van
aleer a continuacion podria pa-
recer el argumento de una peli-
cula para la tarde de Navidad. Con
la diferencia de que ésta es una
historia real. Noa es una nifa de
San Sebastian que esta a punto
de cumplir 9 afios y que muy
pronto aparecera en los libros de
medicina. Nacio con una enfer-
medad muscular ultrarrara, de la
(Jue apenas se conocen un cente-
nar de casos en el mundo. Su pro-
nostico resultaba tan incierto que,
de haber seguido su normal evo-
lucion, la pequena hubiera falle-
cido con 6 o 7 anos. Pero no fue
asi. Elempenio de sus padres y el
de la neuropediatra que le aten-
dia no solo la rescato para la vida,
sino que le ha brindado una vida
absolutamente normal. A veces
ocurren cosas buenas... y suce-
dieron.

«Era una nifna muy tranquilita,
muy facil, un behé nada llorén ni
peledn», explican sus padres, Lan-
der Nogueés y Cristina Herrero,
que han aceptado contar su bata-
lla personal con motivo del Dia
Mundial de las Enfermedades Ra-
ras, que se conmemoro ayer. Como
todos los crios, al ano comenzo a
hablar, a caminar y a hacer las de-
licias de toda la familia. Comia
poco, pero tampoco les llamo de-
masiado la atencion. Hasta que
vieron que presentaha cada vez
mas dificultades para subir esca-
lones y que para levantarse del
suelo «apoyaba sus manos sobre
las rodillas, como un viejito. Ha-
cialo que los especialistas llaman
‘la maniohra de Gowers'».

Enbtsqueda de respuestas
Alos padres de Lander, ambos
medicos jubilados, lo que vieron
en su nieta no les convencia. El
abuelo, radiclogo pediatrico, pi-
dio consejo a un colega, pediatra
y amigo. «Sabian que algo no iba
bien, pero no veian qué». En el ve-
rano de 2015, con 2 anos recien
cumplidos, Noa sufrié un episo-
dio de fiebre y su degeneracion a
partir de entonces fue creciendo
progresivamente. Apenas logra-
ha caminar una distancia de un
metiro, se caia y cuando lo hacia
se venia abajo «como un tablon,
sidoblar las rodillas», lo que le ge-
neraba siempre muchas heridas.
Comenzo a tratarla en el hos-
pital Donostia la neuropediatra
Itxaso Marti. Habia que saber de

DEFICIT DE TK2
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nifos en el mundo se estima
que viven con déficit de TK2,
una enfermedad mitocondrial
ultrarrara, que provoca disfun-
cion muscular progresiva, daio
respiratorio y en la deglucion y
muerte temprana. La Universi-
dad de Columbia (EE UU) y el
hospital Vall d "Hebron han di-
senado una terapia que, en me-
nores, no solo la frena, sino que
permite a los pacientes recupe-
rar funciones perdidas.

«Hallar la solucion fue
como si nos abriesen
las puertas del cielo»

Pocas veces un médico tiene el
privilegio de asistir a pacientes
con una enfermedad incurable y
que, de repente, aparezca un re-
medio que lo cambie todo. A la
neuropediatra donostiarra Itxa-
so Marti Jiménez le pasé. «¢Qué
puedo ofrecer a esta pobre fami-
lia?’, me preguntaba». No cejo
en su empenio y lo logrd. «Todo
el mundo al que llamamos res-
pondio y lo hizo muy rapido. Fue
superemocionante, y ver ahora
lo bien que esta la nina es una
maravilla», relata la especialista.
«Pasamos de la angustia a tener
la solucién; y fue como si se nos
abriesen las puertas del cielo».

qué se trataba, porque el diagnos-
tico daria la clave para poder avan-
zar y calmaria la ansiedad de los
padres. La especialista descarto
otras enfermedades musculares y
llegd a la conclusion de que se tra-
taba de una miopatia mitocon-
drial. Son un grupo de patologias
hereditarias que afectan a los mus-
culos, el cerebro, los nervios y las
retinas; y tienen su origen en las
mitocondrias, que en las celulas
son las auténticas fabricas de
energia. ;Pero cudl de todas las
enfermedades mitocondriales era
la de Noa? Solo saberlo podia per-
mitir hacer algo por ella.

La madre de Lander acudio a
un contacto en Barcelona, la re-
conocida genetista Pia Gallano,
para ver si podia darle alguna re-
ferencia. De manera paralela, Ttxa-
s0 Marti decidio contactar con el
hospital Sant Joan de Deu, de re-
ferencia en Espana y Europa en
el diagnostico y abordaje en en-
fermedades raras. Ambos cami-
nos llevaron al mismo nombre: el

Noa, siendo atin un bebé; abajo, juega con su hermano Jon. e. c.

neuropediatra Andrés Nas-
cimento, quien sugirio la
necesidad de descartar la
posibilidad de que se trata-
se de deficit de TK2. En in-
ternet puede leerse que hay
unos seis casos en el mun-
do con esta patologia, aun-
que en realidad son casi un
centenar. Provoca disfun-
cion muscular progresiva,
afecta luego a la respiracion,
la deglucion y, en ninos, con-
cluye con la muerte entre los
6y 7 anos.

Solo como uso compasivo
La sospecha se hizo cierta.
Erala enfermedad de Noa.
«Fue un mazazo, un susto tre-
mendo», cuentan Landery
Cristina, que no se quedaron
de brazos cruzados. Rapidamen-
te contactaron con los padres de
dos de los otros tres nifos con esta
enfermedad en Espaia, uno de
Almeriay otro de Sevilla. En am-
bos casos estaban probando una
terapia como uso compasivo de-
sarrollada por la Universidad de
Columbia, en Nueva York, y me-
jorada con posterioridad por un
equipo de investigacion del hospi-
tal Vall d’'Hebron, de Barcelona.
Al frente de ese trabajo figuraba
el investigador Ramon Marti, jefe
del grupo de Patologia Neuromus-
cular y Mitocondrial del centro.
La neuropediatra guipuzcoana
contactd con €l y con el pediatra
sevillano Marcos Madruga, que
llevaba en el Virgen del Rocio el
caso del menor de la capital his-
palense. Todo fue un acierto.

Noa no solo mejoro, sino que
recupero toda la movilidad y fun-
ciones perdidas. Su padre, Lan-
der, participo después en una jor-
nada meédica internacional en Ho-
landa para contar su caso y con-
vencer a la industria farmacéuti-
ca de la necesidad de invertir en
esta terapia. Lo logro. Ya hay un
laboratorio —Modis Therapeutics
(EE UU)-ensayandola con la ma-
yoria de pacientes que hay en el
mundo. «Habia un riesgo entre
mil millones de tener esta enfer-
medad. Era la peor loteria, pero
se convirtio en la mejor. jPero
cuantas posibilidades habia de
que el deficit de TK2 tuviera un
remedio y la industria se intere-
sara por el?», se pregunta satis-
fecho el padre.

La mejoria de Noa fue especta-
cular. La enfermedad no solo se
detuvo, sino que la nina se recupe-
16 practicamente al 100%. En ju-
lio cumplira 9 anos. Su vida de-
pende de su medicacion diaria,
pero como el resto de las crias de
su edad nada, corre, salta, juega
a baloncesto... Vive y es feliz.
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Menores realizan actividades de inclusion en el Centro Social Antonio Machado.

Redaccion

El Ayuntamiento de Vicar y la
entidad Inserta Andalucia han
puesto en marcha en el Centro
Social Antonio Machado de La
Puebla un programa destinado
amenoresy familias, en el mar-
co dela Estrategia Regional An-
daluza para la Cohesidén e In-
clusion Social (ERACIS). Se tra-
ta de una nueva edicién del
Centro de dia “Educar para ser”
que se desarrollard los lunes y
miércoles por la tarde, en el ci-
tado centro municipal y donde
se atendera a unos quince ni-
flos, nifias y adolescentes de la
zona.

Con la puesta en marcha de
esta iniciativa se pretende re-
forzar el catdlogo de recursos

Menores. Es el nimero de nifios

y adolescentes que se atenderan
en el centro social

asociado alositinerarios de in-
sercion de las personas partici-
pantes en el programa ERACIS
y sus familias. En concreto, la
actividad va a permitir apoyar
al sistema familiar para dismi-
nuir los indicadores de riesgo
detectados y fomentar los pro-
tectores, asegurando asi una
atencién adecuada de las per-
sonas menores de edad, cu-
briendo sus necesidades fisicas,
emocionales, cognitivas y so-
ciales. Otros de los objetivos
que se recogen en el Plan Local

.
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Un nuevo espacio de
inclusion para
menores en riesgo

® E( Centro Social Antonio Machado, ubicado en La
Puebla, albergara un programa de Inserta Andalucia con
un espacio lleno de actividades y tutorias con sus familias

de Intervencién en Zona ERA-
CIS de Vicar, y que se van a tra-
bajar con esta actuacion son ac-
ciones de intermediacion entre
las familias y la comunidad
educativa para prevenir el ab-
sentismo y el abandono esco-
lar; fomentar el conocimiento y
uso normalizado de los recur-
sos publicos; incrementar y re-
vitalizar los espacios de en-
cuentro entre las personas resi-
dentes de las zonas y mejorar
las relaciones entre las perso-
nas de diferentes origenes a
partir del conocimiento y reco-
nocimiento de las diferentes
identidades culturales.
“Estamos convencidos que
los menores y las familias parti-
cipantes en esta actividad van a
encontrar un verdadero espacio
de inclusién donde practicar
habilidades tan necesarias para
el dia a dia como son la inteli-

Plan ERACIS, una
iniciativa
transversal

El Plan Local de Intervencion
en Zona ERACIS es una iniciati-
va del Ayuntamiento de Vicar
aprobada en Junta de Gobierno
dentro de la ‘Estrategia Regional
Andaluza para la Cohesién e In-
clusién Social — Intervencion en
Zonas Desfavorecidas’ que esta
cofinanciada por Fondo Social
Europeo en un 80%, y por la
Consejerfa de Politicas Sociales
de la Junta de Andalucia, en el
20% restante. Actualmente, son
cuatro las entidades del tercer
sector integrantes: Movimiento
por la Paz, Inserta Andalucia,
Asociacion Engloba y Asociacion
Innova Almeria.

gencia emocional y la resolu-
ci6on de conflictos, a la vez que
se divierten y progresan en sus
contenidos académicos”, ha se-
fialado el alcalde de Vicar, An-
tonio Bonilla.

Meriendas saludables y acti-
vidades de ocio y tiempo libre,
talleres de creatividad y medio
ambiente, actividades deporti-
vas y educacién en hébitos de
vida saludable son solo algunas
de las actividades que incluye
este Centro de dia. En esta pri-
mera etapa, el programa con-
templa sesiones presenciales en
horario de tarde hasta la finali-
zacién del curso escolar. De for-
ma consecutiva, estd previsto
celebrar una edicidn de este es-
pacio de inclusién durante las
mafianas del mes de julio y otra
edicién durante el mes de agos-
to, para dar atencién a un total
de 45 menores de familias par-
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ticipantes en el programa.

La educadora social y la inte-
gradora social encargadas de
dinamizar este espacio han des-
tacado que su intencidn es im-
partir un modelo de taller dina-
mico, educativo, lidico y parti-
cipativo, en el cual, los menores
sean los protagonistas de las ac-
tividades y que ya en la primera
sesion de ha podido llevar a ca-
bo el refuerzo educativo, los ta-
lleres y el espacio de juegos,
con mucha satisfaccién por par-
te de los participantes. En pa-
labras de Antonio Bonilla, “este
espacio de inclusién, a través
delaintervencién socio-educa-
tiva, va a servir para prevenir el
fracaso escolar y mejorar los re-
sultados académicos de los me-

‘ Antonio Bonilla
Alcalde de Vicar

Estamos convencidos
de que la familias van a
encontrar un espacio
para la inclusion”

nores en riesgo participantes,
pero también va a ofrecer un es-
pacio de convivencia reforzado
por el apoyo emocional de las
profesionales de Inserta Anda-
lucia que lo imparten, y a las
que estamos muy agradecidos”.

Para contactar y formar parte
delared de entidades y agentes
que trabajan por la inclusidon
social y laboral en Vicar lo po-
dran hacer a través del correo
electrénico dparramo@vi-
car.es.
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CULTURA

Una oferta de
100 actividades
para este

DEPORTES

La UAL previene
la muerte
subita de sus

cuatrimestre

SUPLEMENTO

La Universidad se abre a
4,000 tuturos estudiantes

@ Han regresado al
campus las Jornadas
de Orientacion
Preuniversitaria, tras
dos afos de ausencia

Redaccion

La Universidad de Almeria abre
sus puertas, tras dos afios de pa-
ron debido ala pandemia, alos es-
tudiantes de segundo de Bachille-
ratoy Ciclos Formativos de la pro-
vincia de Almeria en el marco de
las Jornadas de Orientacién Preu-
niversitaria.

Mas de 4.000 estudiantes, de 65
centros, visitardn el campus uni-
versitario en diferentes semanas.
Los primeros, mas de 400, lo hi-
cieron el lunes. Lassiguientes ten-
dran lugar del 2 al 3 de marzoy
del 7 al 9 de marzo. En ellas se
muestran todos los servicios, gra-
dos y actividades que ofrece la
Universidad de Almeria.

“Son unas jornadas que se vie-
nen haciendo entre febrero y mar-
zo de 2016. Hay una parte, en la
que les informamos sobre los te-
mas de accesoy admision ala Uni-
versidad y también de la PEVAU.
En una segunda parte se les ense-
fia todos los servicios que hay en
la Universidad, todos los grados
que les ofrece, asi como las distin-
tas actividades”, ha informado la
vicerrectora de Estudiante, Igual-
dad e Inclusion de la UAL, Maribel
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=" deportistas

Primera jornada de puertas abiertas a los jovenes de los institutos de Almeria.

Ramirez.

La primera parte de las Jorna-
das, ladedicadaala informacion,
tuvo lugar en el Paraninfo. Des-
pués, acompafiados de volunta-
rios universitarios “el alma de es-
tas jornadas”, este aflo participan
entre 140 y 150 voluntarios, los
estudiantes han visitado, dividi-
dos por ramas de conocimiento,
los diferenteslugares de la Univer-
sidad.

Elobjetivo de estas jornadas, tal
y como ha explicado Manolo Ga-
mez, director de Acceso y Relacio-
nes con las Ensefianzas Medias de
laUniversidad de Almeria, es “po-
nernos a disposicion de esos estu-
diantes preuniversitarios para

94%

Chicas en Ciencias. Mas de la
mitad de alumnos de Ciencias
Experimentales son mujeres

ayudarles en su camino hacia la
universidad. Y si deciden cursar
sus estudios en la UAL, pues en-
cantados. Pero, en cualquier caso,
siempre abrirles las manos y pro-
porcionarles toda la informacion
para que laeleccién hacia esos es-
tudios universitarios, sea la mds
adecuada posible”.

Las principales dudas que plan-

tean los estudiantes durante estas
jornadas estan relacionadas, en su
mayoria, con los procesos de pre-
inscripcién y con la PEVAU.

En cuanto alas titulaciones pre-
feridas por los futuros estudian-
tes, en concreto por las mujeres, la
vicerrectora, Mariel Ramirez, ha
indicado que la UAL es un reflejo
de como estd lasituacién enelres-
to de las universidades espafiolas.
“Solamente el 19% de estudian-
tes, de chicas, estd en la Escuela
Superior de Ingenierfa. Pero si
que tengo que decir que estos ulti-
mos afos esta incrementando po-
quito a poco ese nimero”. Sin em-
bargo, en Ciencias, “aunque hay
ahora una tendencia que esta de-
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cayendo un poquito, en nuestra
universidad el 54 por ciento de la
poblacién estudiantil en Ciencias
Experimentales son chicas”.

La vicerrectora también ha ex-
plicado que algunas carreras es-
tan muy feminizadas como Edu-
cacién o Ciencias de la Salud, pe-
ro que desde la UAL se estd ha-
ciendo especial hincapié en que
las mujeres cursen carreras técni-
cas porque “lo hemos visto con la
pandemia, el mundo estd cam-
biando con la tecnologia y si las
chicas no estéan ahi, se pierde el
50% del talento y también signifi-
card que no van a estar en los
puestos de donde se toman todas
las decisiones”.

La UAL y Faisem, por la integracion
de personas con enfermedad mental

Redaccion

Con el fin de apoyar précticas que
faciliten la inclusion social y favore-
cerun conocimiento masrealy cer-
canodelo que sonlos problemas de
salud mental, la UAL y Faisem han
firmado el contrato de investiga-
cién denominado “Ciudania y Sa-
lud Mental” que pretende fomentar
un extenso programa de inclusion

social en salud mental.

En concreto, se da un nuevo im-
pulso al programa socioeducativo
en salud mental denominado In-
cliyete (www.incluyete.com) im-
plantado hace cinco afios donde
comparten formacidn, en talleres
deportivos, artisticos y culturales,
personas usuarias de los servicios
de salud mental, estudiantes y pua-
blico en general. Con el mismo, se

pretende mejorarla calidad de vida
de todos los participantes, asi como
unacercamiento alarealidad delos
problemas de salud mental, lejos de
los estereotipos habitualmente pre-
sentes en este ambito y donde pri-
me el interés por compartir expe-
riencias conjuntas y cooperativas
relacionadas, por ejemplo, con los
deportes nauticos, edicién de pro-
gramas de radio y podcasts, activi-

dad fisica asistida con animales, re-
cursos de expresion literaria, etc.,
en un entorno cercano y totalmen-
te normalizado.

Esta experiencia se estd estudian-
do también implantar en otras ciu-
dades. Asimismo, el contrato firma-
do incorpora actuaciones en mate-
ria de investigacion sobre la efecti-
vidad de los programas inclusivos,
propuestas de seminarios de for-
macidn, realizacion de encuentros
deportivos en salud mental, asi co-
mo la busqueda de nuevas alterna-
tivas en salud mental que contribu-
yananormalizary mejorar la salud
mental de todos los ciudadanos.

Firma del acuerdo.



