EL MUNDO. MIERCOLES 22 DE MAYO DE 2019

CASTILLA Y LEON  IMAGENES DE UN DiA EN CASTILLA Y LEON

LEON

UNA JORNADA DE ALTOS VUELOS
PARA LA «PLENA INCLUSION> DE
PERSONAS CON DISCAPACIDAD

El Centro de Referencia Estatal para la Atencién a
Personas con Grave Discapacidad y para la Pro-
mocién de la Autonomia Personal y Atencién a la
Dependencia de San Andrés del Rabanedo (Le6n)
celebré ayer su IV Jornada de Vuelo Adaptado en
la que participaron 40 usuarios del centro en una
jornada que la delegada del Gobierno en Castilla
y Leoén calificé «de plena inclusion». La delegada
del Gobierno en Castilla y Len, Mercedes Martin
Juérez, quiso apoyar «con plena conviccién y en-
tusiasmo» una actividad «tan encomiable» como
es la IV Jornada de Vuelo Adaptado, por la que
quiso felicitar al Centro de Referencia Estatal pa-
ra la Atenci6n a Personas con Grave Discapacidad
y para la Promocion de la Autonomia Personal y
Atencién a la Dependencia de San Andrés del Ra-
banedo (Leén). ICAL
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VALLADOLID

k HISTORIAS DE ENFERMEDADES RARAS
1 CONTADAS A TRAVES DEL ARTE
|
\

{ El arte tiene el poder de comunicar lo que las palabras no pueden.
i Las obras que desde ayer se pueden ver en el Hospital Universita-
i rio del Rio Hortega en Valladolid tratan de concienciar y dar visi-
1 bilidad a las enfermedades raras. A través de la pintura y la foto-
\, grafia, artistas de todos los rincones del planeta quieren compar-
\_ tir historias. Todos ellos tienen algo en comin, todos se han visto
‘i\ afectados por Enfermedades de Depdsito Lisosomal (EDL). ICAL
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TELEFONICA INVERTIRA
250.000< PARA PONER
FIBRAEN EL FRESNO

La compania Telefonica informé ayer
al Ayuntamiento de El Fresno (Avila)
de los planes de la compaiia para el
despliegue de fibra optica en la loca-
lidad. La previsién de la compaiiia es
comenzar de inmediato los trabajos
de alimentacion para poder alcanzar

el 100% de cobertura planificada, més
de 900 Unidades Inmobiliarias, en el
segundo semestre de 2019. Telef6ni-
ca invertird casi 250.000 euros, que
seréan cofinanciados parcialmente por
el Plan Nacional de Extension de
Banda Ancha del Ministerio. ICAL

FOTO: ICAL

FOTO: ICAL

FOTO: ICAL

PALENCIA

INICIATIVAS PARA CONOCER
EL HABITAT DEL 0SO PARDO

La Cordillera Cantébrica es una de las gran-
des casas del oso pardo en nuestro pais, un
habitat que tiene como protagonistas a las
montanas de Ledn y Palencia, que son ex-
cepcionales lugares para el desarrollo del ci-
clo vital de este animal. Investigacién o edu-
cacién ambiental son algunos de los pilares
esenciales en el avance de su conservacion,
gracias a proyectos como el que desarrollan
Fundacién Oso Pardo y Fundacion Patrimo-
nio Natural de Castillay Ledn, con el que
prevén acercar este curso el habitat de los
osos a cerca de 3.000 escolares leoneses y
palentinos, gracias a una iniciativa LIFE,
que ayer reuni a cerca de 40 alumnos del
Colegio Maristas de Palencia. ICAL

LA PLANTILLAY DIRECCION DE ITEVELESA FIRMAN
EL TERCER CONVENIO PARA CASTILLA Y LEON

Los representantes de los trabajadores y la direccién de Grupo Itevelesa firmaron el 1lI Con-
venio para los centros de Castillay Ledn en un acto celebrado en la sede de la compania. Un
acuerdo que «contribuye ala mejora de la calidad del servicio en las estaciones de ITV, asi
como de las condiciones laborales de la plantilla». Ademas de la mejora salarial pactada, las
clausulas del texto firmado hacen referencia a los compromisos adquiridos de estabilidad y
calidad del empleo, y alos avances sociales en igualdad, permisos y conciliacién laboral y fa-
miliar; sefala un comunicado. La representacién de los trabajadores y la direccion de Grupo
Itevelesa ratificaron su compromiso con el didlogo. ICAL
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Enfermedades raras que inspiran arte

El hospital Rio Hortega acoge una exposicion de pintura y fotografia de

pacientes con dolencias poco frecuentes
Ical

El arte tiene el poder de comunicar lo que las palabras no pueden. Las [~
obras que desde hoy se pueden ver en el Hospital Universitario del Rio
Hortega en Valladolid tratan de concienciar y dar visibilidad a las
enfermedades raras. A través de la pintura y la fotografia, artistas de |
todos los rincones del planeta quieren compartir historias sobre cémo vivir |
con este tipo de enfermedades a través del arte, historias tan diversas
como lo son sus autores, aunque todos ellos tienen algo en comun, todos
se han visto afectados por Enfermedades de Depésito Lisosomal (EDL).

Para ello, organizaciones de pacientes, médicos y demas personas que Lo
pertenecen a la comunidad sanitaria demuestran el compromiso de Dos Santos/ICAL Inauguracion de
fomentar la concienciacién sobre estas enfermedades metabdlicas Expression of Hope, con obras de
hereditarias mediante la expresion de sus historias Unicas a través de personas afectadas por Enfermedades de
obras originales. Depdsito Lisosomal (EDL)

En la actualidad existen mas de 40 dolencias clasificadas como EDL, que son enfermedades raras provocadas por un
problema genético y que agrupadas afectan a una de cada 7.000 personas, segin datos del Centro Nacional de
Informacion Biotecnoldgica de Estados Unidos. “Son enfermedades dificiles de diagnosticar, raras y escasas’, aseveré a
la Agencia Ical el doctor Luis Iglada Galiano.

Mediante la coleccion ‘Featured Artwork’ de Expression Hope I, integrada por un total de 25 ilustraciones, las personas
que se encuentran detras de esta patologia quieren retar y motivar a miles de personas para que conozcan la
experiencia de vivir con una EDL. Ademas, a través de sus obras comparten sus sentimientos de esperanza y afentrarse
en la realidad, las sensaciones y las experiencias de vivir con un trastorno de este tipo.

El comisario de Expression of Hope, David Javierre, constaté que “pacientes que conviven con enfermades raras, a
través de expresiones artisticas diversas, pinturas, fotografias, expresan un poco como ven la patologia y siempre
tratando de darle un enfoque positivo”.

La tesorera de la Asociacién Espafiola Enfermos y Familiares Enfermedad Gaucher, Ménica Merino, es una de las dos
Unicas personas que en la provincia de Valladolid padece la enfermedad de Gaucher. “Esto es abrir al publico lo que es
nuestra enfermedad y-dar un poco de conocimiento, porque las enfermedades raras son poco frecuentes, la gente ni si
quiera sabe pronunciar la enfermedad Gaucher y esto es una manera de abrir una ventanay que nos conozcan mas”.

Las limitaciones con las que se encuentra dependen del momento en el que le de la enfermedad, si tienes brotes o no,
sobre todo son limitaciones a “andar, hacer actividades, cansancio”.

El segundo caso de Gaucher en Valladolid, Natalia Pérez, sefialo: “Es muy buena idea para sacarlo a la luz, que todo el
mundo conozca que hay este tipo de enfermedades y que somos personas que también estamos aqui, que necesitamos
un apoyo sobre todo en el tema sanitario que no se nos presta mucha atencion economica para poder solucionar los
problemas”

El director gerente del Hospital Universitario del Rio Hortega, afiadié que las enfermedades raras “se asocian siempre al
tema econdmico” y sus posibilidades de tratamiento “son limitadas”.

En 2006 se lanzo el programa Expression of Hope | y tres afios mas tarde le siguié expression of Hope Il. Tras su éxito,
Expression of Hope Ill demuestra, una vez mas, el compromiso de la comunidad internacional de personas afectadas
por enfermedades raras para fomentar la concienciacion. Durante el transcurso de los tres programas mas de 450
artistas, pacientes cuidadores, familiares amigos y profesionales sanitarios de la comunidad internacional de personas
afectadas por EDL han aportado sus obras de arte con entusiasmo, creatividad y agudeza.

La coleccion, que se puede visitar hasta el lunes 27 de mayo en el vestibulo principal del Hospital Universitario del Rio
Hortega en Valladolid, representa a las comunidades de las enfermedades de Fabry Gaucher, Pompe, Niemann-Pick,
mucopolisacariodosis (MPS) y enfermedades relacionadas con el fin de dar relevancia a la gran cantidad de personas
por EDL.
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Dos Santos / ICAL Inauguracion de Expression of Dos Santos / ICAL Inauguracion de Expression of
Hope, con obras de personas afectadas por Hope, con obras de personas afectadas por
Enfermedades de Deposito Lisosomal (EDL) Enfermedades de Depdsito Lisosomal (EDL)
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Dos Santos / ICAL [nauguracion de Expression of

Hope, con obras de personas afectadas por
Enfermedades de Depdsito Lisosomal (EDL)
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