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Buenas noticias para los
amantes de las escapadas
ruralesy parala Alpujarra
almeriense. Los visitantes
podran disfrutar de un
nuevo complejo turistico
de apartamentos rura-
les. Se trata de ‘La casa
de Baltasar’, una vivienda
centenaria que se ubica en
el municipio de Fondén, y
donde se ha realizado una
rehabilitacion integral.
Asi, la Alpujarra incluye
otro atractivo mas a los
diversos encantos con los
que ya cuenta y que les
hace ser una comarca es-
pecial.

Como informa la Junta,
a través de un comunica-
do,la empresa Apartahotel
Baltasar SL ha contado con

una subvencion de 171.643
euros, pagada en junio de
2022, para una inversion
de 279.144 euros. La ayuda
pertenece a la linea de ayu-
das para la creacion, am-
pliacion y modernizacion
de empresas (industria no
agroalimentaria, comercio
y servicios) que favorezcan
la creacion, consolidacion y
mantenimiento de empleo.
Esta subvencion mencio-
nada anteriormente perte-
nece a una linea prevista en
las Estrategias de Desarrollo
Local Leader en el marco de
la submedida 19.2 del Pro-
grama de Desarrollo Rural
de Andalucia 2014-2020.
Este nuevo complejo
cuenta con 17 plazas, que
se distribuyen en cinco
apartamentos turisticos: El
Olivo, El Castano, La Parra,

‘La casa de Baltasar’
era una vivienda de

mas de cien aiios en

avanzado estado de

deterioro

El Alamo y El Almendro. El
complejo cuenta con tres
plantas y los apartamentos
tienen diferentes estilos y
tamarfios. Asi, como se in-
dica en el comunicado, el
edificio también cuenta con
una zona de recepcion, una
cafeteria al servicio de los
clientes y abierta al publico
en general y solarium o zona
de recreo comun con vistas
al centro del pueblo.

Asi, los visitantes y los ve-
cinos de la comarca pueden
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Visita a ‘La casa de Baltasar”’. .avoz

Una centenaria casade la Alpujarrase
reconvierte en apartamentos rurales

El nuevo complejo cuenta con 17 plazas distribuidas en cinco apartamentos y con tres plantas

disfrutar de este complejo,
que antes de su rehabilita-
cion, era una vivienda de
mas de cien afios en avan-
zado estado de deterioro.

Antonio Mena, delegado
territorial en Almeria de la
Consejeria de Agricultura,
Pesca, Agua y Desarrollo
Rural de la Junta, ha visita-
do el complejo turistico de
‘La casa de Baltasar’ para
conocer sus nuevas insta-
laciones. En su visita, Mena
ha destacado el “caracter
innovador” de esta empresa
cuya administradora es un
mujer joven y su apuesta la
incorporacion de recursos
que “promueven el ahorro
energético dentro de las
instalaciones y la concien-
ciacion en la importancia
del reciclaje para combatir
el cambio climatico”.

PROVINCIA

LAVOzZ

La Diputacion Provincial
de Almeria ha celebrado
el encuentro de clausura
de los talleres de enveje-
cimiento activo del afio
pasado de los centros de

Servicios Sociales Comuni-
tarios del Poniente, Alto y
Bajo Andarax en Alhama de
Almeria con la participacion
de mas de 350 personas. Los
inscritos han disfrutado de
una jornada de convivencia
enla que se ha puesto de re-

Mas de 350 mayores, en los
talleres de envejecimiento activo

lieve laimportancia de estos
talleres parala salud fisicay
psicolodgica de las personas
mayores.

El presidente de la Di-
putacién Provincial de
Almeria, Javier A. Garcia,
acompanado por el vicepre-

sidente, Angel Escobarylos
diputados Alvaro Izquier-
do y Matilde Diaz, junto
al alcalde anfitrion, Cris-
tobal Rodriguez, y demas
alcaldes y concejales de los
municipios de la zona, han
clausurado los talleres de
envejecimiento activo.
“Ponemos a vuestro al-
cance propuestas que os
ayuden a disfrutar de los
mejores anos de vuestra
vida tanto fisica, emocio-
nal, mental y socialmente.

Hoy estamos aqui porque
desde la Diputacion, desde
el Gobierno de la provincia,
cada dia pensamos en qué
podemos hacer para mejo-
rar vuestra calidad deviday
estos talleres son una forma
de devolveros una pequeiia
parte de todo lo que voso-
tros habéis dado a esta so-
ciedad”, ha afirmado Garcia.

Por su parte, el alcalde
de Alhama ha reconocido
“el excelente trabajo que la
Diputacién esta realizando

en toda la provincia con las
personas mayores para que
se sientan realizados”.

En esta clausura han
participado los municipios
encuadrados en la zona de
Poniente, Alto y Bajo An-
darax: Ohanes, Canjayar,
Instincion,Almoécita, Pa-
dules, Ragol, illar, Huécija,
Alictin, Alhama, Bentarique,
Terque, Santa Cruz, Als-
odux, Alboloduy, Alhabia,
Enix, Felix, La Mojonera,
Benahadux, Viator y Rioja.

A W

Empresas

- & Negocios

C/SAGITARIO, N°10 - PolInd.Venta Alegre
04230 HUERCAL DE ALMERIA

95003 94 94

DESAYUNOS
TAPAS
RACIONES
PLATOS COMBINADOS

C/ Andalucia, 6
(detras de la Iglesia)
San Isidro - Nijar
Te. 603 708 162 / 603 450 474

café & burguer

EL GOLOSO DE ALMERIA
47'

DESAYUNOS desde 1978
CHURROS s
HAMBURGUESAS o

} PLATOS COMBINADOS ﬁ;?"‘,f_.
y Abrimos todos los dias del aﬁo’\” 4
C/ LIBANO, 15 - ALMERIA

=

+_/Cafée

(2 4

C/ Benitaglia, 26
Cortijo Grande
Almeria




13/4/23, 11:22

bit96248_06.png (1713x2185)

Lunes 27 de Febrerode 2023 | DIARIO DE ALMERIA

La dura batalla diaria de
una familia poco frecuente

® Maria, de 20 meses, es uno de los mas de 40.000 almerienses afectados por una enfermedad
rara, el Unico caso en Almerfa del sindrome Wolf-Hirschhorn con 80 diagnosticados en Espafia

Ivan Gémez

Maria naci6 en junio de 2021y a
los diez dfas llegd el inesperado
diagnéstico pa¥a sus padres por-
que todo habiaGdo bien durante el
embarazo. Los;médicos alertaron
de la posibili d;%ﬂe unaalteracién
genética que adDs tres meses aca-
barfan confir do tras las eva-
luaciones que ¢ hicieron en pe-
diatria, otorrifo, cardidlogo y
neurblogo. LogTasgos fisicosdela
cara fueron um claro indicio, al
igualquela miﬁocefa]ia, elresul-
tado delas pruébas auditivasy de-
fectos congénitas del corazon. No
crecfa ni ganaba peso. Esta nifia
que hoy tiene 20/ meses sufre una
enfermedad rara, muy poco fre-
cuente, con una prevalencia en
Espafia de um»caso por cada
172.904 recis acidos. A nivel
internacional, 'segtn los textos
cientificos, se siffia en uno por ca-
da 50.000. En fuestro pais solo
hay ochenta personas diagnosti-
cadas oficialm\cglte de Sindrome
Wo].f—Hi.rsch.hgn (SWH), de los
que casiuna quincena se encuen-
tran en Andalucia.

Es un trastorno genético esta
causado por it delecién en el
brazo corto del cromosoma 4 que
afectaa muchagpartes del cuerpo
y provocaanorhalias mltiples co-
mo problemas ‘de crecimiento,
discapacidad intelectual, retraso
psicomotor, pérdida de audicion,
malformaciones del tracto urina-
rioy epilepsia. “Al principio no po-
dianiexplicarloalafamilia, nosa-
bia nada mas que llorar. Te pre-
guntas por qué ami. A nivel emo-
cional y psicolégico es un palo
muy gordo, te tienes que resetear
yvalorar lo que realmente es im-
portante”, argumenta lamadre de
la pequefia, Mari Carmen Galvez.

FOTOGRAFIAS: JAVIER ALONSO

La pequefia Maria, con sindrome Wolf-Hirschhorn, siempre arropada por su familia, en el salén de su casa.

Con el diagndstico comenzaba
una batalla diaria que pronto se
convirtid en una carrera de fondo
enlaque nohabiatiempo que per-
der. En uno de los primeros infor-
mes de Neurologia del Hospital
Materno Infantil de Almeriadecia
literalmente en negrita y con ma-
yusculas: “Esta nifia necesita
atencion temprana con caracter
urgente”.

Esuna enfermedad sin cura, pe-
rocuando no hayinfecciones pul-
monares, defectos graves del co-
razén o convulsiones incontrola-

bles, las personas con SWH pue-
densobrevivirhastalaedadadul-
ta. Eso si, poder comer solas, ves-
tirse o caminar son para muchos
de los afectados metas inalcanza-
bles. Eltratamiento se dirigea ca-
da uno de los problemas que con-
lleva el sindrome de Wolf-
Hirschhorn y pasa porunsinfin de
terapias para paliar el retraso del
desarrollo desde los primeros me-
sesde vida. “La fisioterapia ylogo-
pedia son su medicina”, asegura
esta madre coraje que ha renun-
ciado a todo para estar las 24 ho-

ras con su hija mientras el padre
trabaja. Mafianas y tardes de se-
siones en clinicas y centros de
atencién infantil temprana yrevi-
siones médicas, del ofido en Gra-
nada, el cardidlogo en Mélaga y
en Almeria el neurdlogo para pa-
liar las crisis de epilepsia. “La dis-
capacidad era un mundo desco-
nocido para mi y mi familia y, sin
embargo, mi cerebro yahaolvida-
do comoes unbebénormaly ten-
go otranina de cuatro anos”.

Se marcaron el objetivo priori-
tario de hacer todo lo posible pa-

raquelanifia tuvierala mayor au-
tonomfa, desarrollo y calidad de
vida y eso implica una dedicacién
permanente en la que no siempre
la evolucién es favorable. “Me lo
planteo como si el tiempo no
transcurriera, no quiero frustrar-
me porque noavanza, prefierosa-
borear y respirar muy profundo
cada vivencia”. Con casi dos afios
Marfanohaidoalaguarderia, pe-
ro el proximo curso tendrd que
empezar en el colegio. El sistema
sanitario le proporciona dos sesio-
nes semanales de logopeda y fisio-
terapia, perono son suficientes.

‘ Mari Carmen Galvez
Madre de Maria

No guiero frustrarme
cuando no avanza,
prefiero saborear muy
profundo cada vivencia”

Han contratado dos mds para
complementar esa rehabilitacion,
mas otras dos de terapia ocupa-
cional, 1defisioterapia en la agua
v 30 minutos de musicoterapia.
Tienen un coste que supera los
800 euros. La ayuda del grado
mdximo de dependencia (nivel 3)
no cubre ni la mitad delos gastos
y1legd en noviembre, un ano des-
pués desolicitarla.

También se produjeron dilacio-
nesindebidas cuandoaccedidala
atencion temprana por el colapso
de los centros en Almerfa, por lo
que esta madre entiende que de-
beria contemplarse una tramita-
cién prioritaria porque las conse-
cuencias, dafios y secuelas de
cualquier retraso en el diagnosti-
co o tratamiento pueden ser irre-

“Mi hijo Tano es un angel y nos
ha hecho mejores personas”

El peguefio Tano cumplira tres
afios el préximo mes de julio y su
familia no ha dejado de luchar ni
un dia desde que naciera para que
el pequefio pueda sobrellevar de
la mejor manera el sindrome de
Angelman, trastormo genético que
causa retraso en el desarrollo,
problemas de comunicacion y
equilibrio, discapacidad intelec-
tual y convulsiones. Es otra de las
enfermedades poco frecuentes

sin cura provocada por una dele-
cion del cromosoma 15 por falta
del gen materno UB3A que sufren
uno de cada 20.000 recién nacidos,
enesta ocasion de forma fortuita,
aungue mayoritariamente tiene un
caracter hereditario. Sus padres
Cayetano y Sabrina han puesto en
marcha la asociacion Tano es un
Angel con el objetivo de darle visi-
bilidad a un trastorno sin trata-
miento médico mas alld de las ne-
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Tano tiene sindrome de Angelman.

cesarias terapias y atencion tem-
prana. También para que lleguen
mas medios a las familias que se
enfrentan a este tipo de situaciones
de dedicacion plena a sus hijos v,
por supuesto, mayores recursos a
la investigacion de tratamientos y
prevencién y para que estos ninos
puedan recibir un diagnostico pre-
coz. Cuando se confirmo que Tano
sufria sindrome de Angelman en
abril de 2022, este pequefio de
Huércal de Almerfa ya tenfa afo y
medio. Acude cuatro horas ala
FAAM a sesiones de fisioterapia y
logopeda y también tiene revisiones
con la psicologa. Ademas, el pe-

quefio esta aprendiendo comuni-
cacion alternativa, en su caso a
través de dibujos y pictogramas
en una tablet con los que puede
interactuar con los demas porque
el 95% de los afectados nunca
desarrolla el lenguaje. Es un nifio,
como dice su padre, de “edicidn Li-
mitada” que les ha cambiado la
vida: “Tano nos ha hecho ver las
cosas de otra forma. Hemos
aprendido a valorar lo que es
realmente importante y, sin duda,
nos ha hecho mejores personas. Y
nosotros vamos a hacer todo lo
que esté en nuestras manos para
que viva unavida plenay feliz".
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Maria (20 meses) es el tinico caso del sindrome Vﬂl—Hirschhnrn en Almeria.

parables. Considera imprescin-
dible que la sanidad ptblica do-
te demdssesiones alos menores
conestetipodeenfermedades y
que no terminen cuando cum-
plen seis aflosy pasana ser com-
petencia de Educacién: “No se
van a curar cuando sople la seis
velas”. Maria todavia no emite
sonidos y apenas se mantiene
sentada, suele ponerse mala con
fiebre y convulsionar y cuando
tiene una crisisy vanaurgencias
se pone peor por la cardiopatia
congénita que posiblemente
puedan corregir con una inter-
vencién quirdrgica que se reali-
za a partir de los dos anos de
edad. “Vera tu hija 40 0 45 mi-
nutos en estatus convulsivo es
muy dificil paraunos padres, no
podemos ni dormir cuando le
sube mucho la temperatura,
uno se queda de guardia conla
camara’.

El SWH implica un desafio
permanente, una dura batalla
diaria sobre todo cuando apare-
cen nuevas complicaciones. En
los tiltimos tres meses apenas ha
logrado dormir por la medica-
cién de la epilepsia, privandola
de uno de los pilares del desa-
rrollo de cualquier bebé y per-
diendo un tiempo muy valioso
en las terapias enlas que no rin-
de. Ahora le han cambiado el
tratamiento, pero necesita la
ayuda del psicélogo clinico o
neuropsicélogo para que recu-

Q
pere el patron de suefio. “En es-
tos ultifos meses me he visto
desbordada, durmiendo tresho-
ras al dfa, Mimarido vale millo-
nes y per la noche se levanta
siemprg”, reconoce Marfa Car-
men quéen enero empezo tera-
pia psiceldgica y también cuen-
ta con 1&inestimable colabora-
cion de@ls padres y la de sus
suegrosque se han venido des-
de otra provincia a Almeria para
alquilaruna casa y estar cerca

paraaymdar.
Manaha martes, Qltimo difade
febrerog8e celebra el Dia Mun-
dial delas EnfermedadesRaras,
unaconmemoracion que permi-
te crearrlgncienciay dar visibili-
dad alogafectados porlas 7.000

patologias infrecuentes que al-
canzan-aun 7-8% de la pobla-
cién. Enla provincia de Almeria

la estadfStica se sitta entre los
40.000'y 50.000 pacientes que
necesitan un mayor respaldo
econémiico de lasadministracio-
nes para-afrontar los elevados
costes de las terapias, medica-
mentosytransporte adaptado,
accesibilidad del hogar y cuida-
dores. Una media de 400 euros.
Este 28°de febrero es un buen
momento para reivindicar mas
investigacion y recursos para el
diagndstico y atencidon tempra-
nay, como no podia ser de otra
forma, para reconocer la dura
batalla diaria de una familia po-
co frecuente como la de Marfa.
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® | a Fundacion Poco Frecuente reclama més recursos

para intervenir rapido y aumentar la atencién temprana

“La mitad tardan una media de

cinco afnos en tener diagnostico”

1. Gomez

La Fundacion Poco Frecuente de
Almeria se ha convertido en todo
unreferente para los afectados por
enfermedades rarasy sus familias
en la provincia. Pronto cumplirdn
cinco afios de vida al lado de los
que padecen alguna de las 7.000
enfermedades minoritarias -se
constituyeron en septiembre de
2018-, si bien sus primeros pasos
se remontan hacia la década con
epicentro en laespecial empatia y
sensibilidad de la asociacién de
padres y madres de La Salle que
puso en marcha varios proyectos
innovadores en educacién. Desde
entoncesno han dejado deliderar
iniciativas paralainvestigaciénen
varias lineas, charlasyjornadasen
colegios e institutos para reeducar
y concienciar y otras actividades
solidarias comola carrera, torneo
de tenis y un expositor cuando hay
mercadillo de antigiiedades en el
parque Nicolds Salmerén. Todo
conel objetivo de darvisibilidad a
las familias poco frecuentes y su
lucha diaria para que los pacientes
puedan tener calidad de vida y, lo
que es mds importante, reciban
més recursos con los que sufragar
las costosasterapias y se mejorela
dotaciénde laatenciéntemprana.

El vicepresidente y fundador
de la Fundacién Poco Frecuente,
Miguel Angel Garcia, explica que
la intervencién répida es clave:
“La mitad de los afectados tardan
una media de cincoafos en tener
un diagnéstico y un 20% se va por
encimade los diezafios”. Es mds,
hay personas que viven sin saber
qué enfermedad rara padecen y
eso condiciona el tratamiento. A
juicio de laFundacién que quiere
aunar a todos los colectivos de la
provincia, tienen que mejorar los
tiempos, intervenir pronto, una
deteccién precozayuda a reducir

Alianza institucional en las jornadas
‘Ni raras, ni diferentes: ponte en su piel’

Redaccién

‘Niraras nidiferentes: Ponte ensu
piel’ es el nombre de las jornadas
que se celebraroneljuevesenlare-
sidencia de grandes dependientes
de la FAAM con motivo de la con-
memoracién del Dia Mundial de
las Enfermedades Raras conelres-
paldodel conjunto de las adminis-
traciones ptiblicas almerienses. En
la inauguracién de estas jornadas

organizadas por la Asociacion Es-
panolaparalaInvestigacion y Ayu-
daal Sindrome de Wolfram, el sub-
delegado del Gobierno de Alme-
ria, José Maria Martin Fernandez,
serefirid a las personas coneste ti-
pode patologiasinfrecuentes y sus
familias como un ejemplo de “per-
severancia” y una referencia de
“dignidad, devalor yde fuerza”.
Por su parte, el vicepresidente
de la Diputacién, Angel Escobar,
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puso en valor las iniciativas que
“ayudan a la sociedad a compren-
derlaprobleméticayel dfaadiade
las personas con enfermedades ra-
rasy sus familiares” ytambién des-
taco el trabajo de todas las asocia-
ciones de este dmbito que estdis
contribuyendo a “construir una Al-
meriamadsjusta, solidariae iguali-
taria, sois imprescindibles para
nuestrasociedad y siempreestare-
mos a vuestrolado”.

DIARTO DE ALMERTA.

Reunion de la directiva de la Fundacion Poco Frecuente de Almeria.

el impacto de las patologias. En
estesentido, Miguel Angel Garcia
considera que la administraciéon
sanitaria debe reflexionar sobre
el fin de la atencién temprana a
los seis afios porque es un golpe
para los menores y sus familias
quesiguen con las terapiaspor su
cuenta: “Mds del 20% del sueldo
selollevalaenfermedad grave de
tu hijo, una media mensual de
400 euros”, argumenta.

No solo las sesiones, hay que
pagar medicamentos, el trans-
porte adaptado, cuidadores y ac-
cesibilidad de la casa, entre otros
gastos. “La dependenciarequiere
mayor respaldo econémico”. La
Fundacién Poco Frecuente es
consciente delas dificultades que
atraviesan las familias y durante

Trabajan en un estudio
con Torrecardenas
sobre la prevalencia de
las enfermedades raras

la pandemia, en el marco de su
plan de apoyo, repartié 20.000
euros en ayudas directas gracias
ala financiacién que reciben de
las administraciones y empresas
colaboradoras. En la carrera de
las enfermedades raras, que tuvo
que celebrar unaséptimaedicién
virtual por las restricciones del
coronavirus, fueron casi 70 las
firmas que se implicaron.

Y no han dejado de innovar con
el objetivo de recaudar fondos:
monologos, conciertos, torneos...
Todolo que esté en sus manos con
el objetivo de ayudar. A veces con
caprichoscomoelde invitaramés
de 200 personas al cine, afectados
y familiares, con sus palomitas y
refrescos, en una sesién privada
en el Yelmo que pronto repetirdn.
Enlos tiltimos afios se impulsa un
estudio sobre la prevalencia delas
enfermedades raras en el ambito
provincial con lacolaboracion del
hospital de Torrecdrdenas parael
quese utilizara big datay modelos
matemdticos y también otro sobre
lacalidad de vida de los pacientes
y familiares.

Fotografia de familia al finalizar el acto con autoridades y asociaciones.
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