Nos hemos enterado de la historia de Valeria
por su tia Lola, que vive aqui en el barrio. Estas
causas siempre tendran un hueco en nuestra re-
vista. Su mama nos cuenta su historia:

“Eramos una familia normal y corriente hasta la llegada
de Valeria. Tengo una hija mayor Tatiana de 6 afios que
adora a Valeria.

A los dos meses de nacer yo ya sabia que algo iba mal.
La nifa no fijaba la mirada, parecia ciega, nada que ver
con la mayor. Lo comenté con su pediatra y nos deri-
varon a oftalmologia. Afortunadamente no tenia nada
grave, solo estrabismo de origen desconocido por lo
que habia que descartar cualquier causa neuroldgica y
a los 4 meses nos derivaron a neurologia. En principio
no sospechaban nada grave, pensaban que el retraso
en desarrollo se debia a su problema de vision. Hasta
que llegd la prueba genética la que confirmd que Valeria
tenia el sindrome de Angelman, poco antes de su primer
cumpleanos. (oficialmente fue el 6 de mayo de 2013...
estaba justo revisando hoy los papeles). Nunca habiamos
oido antes hablar sobre este sindrome, tampoco estaba-
mos preparados para escuchar que su problema no tenia
solucion.

iApoya a Valeria y a sus papas!
www.teaming.net/tueuroparavaleria
“Nunca 1 euro tuvo mas valor que ahora”

Puedes colaborar con una aportacion puntual a su n° de cuenta de
UNO-E: ES4602270001870206802654
a nombre de Valeria Hidalgo
Si se te ocurre alguna iniciativa para ayudar a Valeria, iescribenos!
info@ahoramadrid.es

La Historia de Valeria

Se conoce como el sindrome de mufieco feliz porque
siempre estan con la sonrisa en la cara. Lleva el nombre
del médico que lo descubrid, dr. Angelman y se conoce
como una de las enfermedades raras. Lo que les cau-
sa es epilepsia, estrabismo, ausencia del habla, falta de
atencion, hiperactividad, problemas de equilibrio, atrac-
cion por el agua, escoliosis, etc. aunque no todos los
nifios tienen los mismos sintomas. En Espafia hay unas
180 personas diagnosticadas (pero se piensa que son
mas). No tiene ninguna explicacion porque nos ha tocado
a nosotros, no es un sindrome hereditario. Es como una
loteria... simplemente tenia que tocar a alguien...

No me gusta llamarlo enfermedad. Realmente es su
condicion porque le falta un trocito de su cromosoma 15.
Ella nacid asi... Gracias a Dios la esperanza de vida es
normal. Siempre sera dependiente ya que tiene un retra-
so intelectual severo, ademas de retraso motor. Muchos
de estos nifios no andan. Para conseguir estar lo mejor
posible necesita recibir muchas terapias. Desde que em-
pezo a recibir los tratamientos ha mejorado bastante. No
le ponemos los limites. Valeria llegara hasta donde pueda
y quiera. Yo solo quiero proporcionarle todos los medios
posibles para que lo consiga. En el centro de atencion
temprana a partir de este afno ya tiene su plaza publica
pero los tratamientos que ofrecen son basicos, fisiotera-
pia y estimulacion (logopeda le tocaria a partir del afio
que viene). El resto de tratamientos los tenemos que
costear nosotros. Para que te hagas una idea, una sesion
de 45 min. en un centro privado de cualquier tipo de te-
rapia cuesta unos 150€ al mes. Ahora mismo la llevamos
a hidroterapia, osteopatia, musicoterapia y comunicacion
alternativa.

Con la ayuda de una amiga y compafiera creamos lo
de Teaming para intentar reunir el dinero para pagar sus
terapias. Pensamos que 1€ al mes no es nada pero entre
todos se hace muchisimo.” .




