
















































































Formacion de padres. Crisis convulsivas

La epilepsia ex un desorden del siseema nerviose ceneral
del cerebwo que s manificsea median e comvulsiones. Las
Crisay -.-:|:|11.'u||\i'|u.-. o comsideradas come un tintoma,
Geencralmente s manificstan entre lod 2 v 14 afios de
edad. Durante bas criais, la persona piende o contnel de
sus musculos por breves periodos de tempo y sufren
peniodios cortos de inconscioncia. Estos cpiodies son
causadios por descargas de encrgia aclular. Aungue la
upllulp-.u s incurable, los medicamentos anoonvulsvos
puiclen evitar crixs epilépticas.

i Lomio se |1-1.|r.'1.'|= manifestar una convulsidn?

« Cony monviien s bruscos v repetidos de bs eaemidacdes
en forma de sacudidas o
temblones.
- Lion rli'.:|-.|r:..I de wodo el CUCT]HI.
Coon ausencia todal de movimienios.
Con perdichs de conocimicnio.

 Qué sinfomas pueden aparccer?

- Movimiento de chupeteo de bos Labies,
- Lalvios amoratados.

- Desviacidn de la mirada.

= Emimidin de espuma por b boca,

- Una miccidn o defecacidn involuntana.

 Qiue hay que hacer cuando un nifio estd
convwulinnando?

- Manién by calma,

- Mo resrringas sus movimientos,

- Tender al nifio boca arriba en o suclo o en e lugar
donde no pueda hacerse dafbo (eviar golpes, caidas,
retifar olyjetiog, |Jl:;ur|1.' l:.t|1mi:r. [ T |

- Diemabrochar la repa v quitar o exceso de abngn,

- Retirar todo lo gpee tengm en la boca pars evitar que las
Vids rn.r.-u,arnri.'.-. = nhar ruyan

- 5i la mandbaila estd cerrada, mo trates de abrinela a la
fuerza, mi fuerces nods encre sus dientes l
- Colocarle ks cabera de lado, por si vomia.

Pl se trata?

- Administrar la medicacién '.:'L.:l.'ul las indicaciones del L= b j
middion:

- Flexionar lxs rodillas sobre el abdomen.

- Introducie s cinuls en &l ano.

- Viaciar el contenido de la cinula en el recio

- Con la ors mano mantener las dos ru|g,h .1'r1r~|:'|:m|J.1.
durante dos minumos para evitar que el liquado
administrado pueda ser :':fmlmhz-.

- Esre procedimieno pasde dejar al nifo adormecido,
- Deberd mantenerlo en un ambiente lrmilmln.

- Mo comerd hasia p.lud.ﬂ wnas horas,

iCudindo debe llevarlo a un hospial?

- Cuando su médion s bo indigue.

- Cuando ls convulsion s mhmg_ur: mis alld de 5-10
miniitos 4 pesar de haber sdministrado correcamente
medicamento por via recal,

- Cuando la convulsién se acompafie de fiehre sin que
conoecamas la causa de dora,

Marzra Moz

il ragrnaa

Haya |||_|‘|- rrmpdarang aktd alin el vls el
e Nrurwingls y Mraliniris ain Foipirdl
e Ny e e P ol Mlirerloir

Estimado socio n°...

Bueno, el nimero realmente no ¢ lo que de verdad
importa, sino la constancia ¥ geacrosidad de  accida,
Parece algo senclla, s rellend wia hop-formulario y v
estd, pero detris de ese documento hay un grupo de
personas que estdn a ragos esperanzaclas v a raos agotadas
por el esfuereo contimuads de una lucha sin cuareel por
la supervivencia

Es posible que o acercamienio a éta gran familia se deba
3 1w relacaitin personal con algunos de sus micmbros, tal
vez no nos conoces de nada ¥ senallamente, hacs bo que
es nameral en o, ser genereso con los demids. Sea por o
quic sea, éstas palabras son para darte Las gracias, supongo
que sabes a exas aluras que necesitamos de o ayuda, no
pedemaos sostenernos sin personas como B,

Cuando salimos 3 los medios de comunicacidn para dar
noticias que hacen referencia a b fundacibn, todos ven a
los nifios v sus Bmilias como trstes protagoaists de éaa
historia que por moles |ox madios rratamox de cambiar.

Madie habls de |los que estin detris dejando Fllhl.hil:l.'l a paso
un cimiento para que eso se haga posible, por eso creo
que dos deben saber lo importante que eres para todos,
SO0 N,

Mansoli Catre




Otras enfermedades raras,
Fundacion Vanessa

Mie Namwus Slar A ¥ My mama de una mifia con una caberenedsd Far,
hivy uima chica de 22 afos. pero siempre la voo comse mi nafka paics sa
apasencis & e nifia, v su vor mmbsdn, ol Eapafia s caisoor comn
Vineaa [iméne: “La nifia de cnisml”.

Vanessa shene el Sindrome de Mc Cone Albrigih, el sindrame s
Carmpane de piemsores en s cobern, cardaidas, W VAR, dRTs £n b
Fifbomes, dibesia de bs linea media cercbmal, soplo sisetdicn de 4 grada
{ersiliando & cuello. manchas en forma de ddsol color cald con leche
de cinturs hacis arriba, v un dervado de huesos de erimal, vens 17
[facinieas e L pacTn berazas, v roarillas

Hace 14 afios su padre se fue dejindonos solas y hace % afos quee
eutarnos luchando pars consepuir que haya avadas ¥ que se onsdicn

|q-. I_'III.I_'IIIH'dHI.I."a.

Vameas comensd so endermedad a los 3 afios los médsoos oanisdeaban
v hagian pruchas pero sin resubados lo pasamos mal ante algo sernble
QU cFa s endermedad avanzando v sin saber de QUL & tratala, de teshos
riicnlion prichan que e Espaiia mis s2 enido miuy £n Cugnta etk
endermedades, ¥ lo que no o rencble para los labomatonos nos dejan
tirados, hasts hace poco ¥ espero que modo vaya adelante salo habia
i asociacidn que i :|mnr.1.m:|-r- en Intermer las enfermedade pcrm
no sc csfudishan, ¥ espero que a partir de ahora e ha ga

Viness e descubierta su enfermodad en EE LU, hace ' aficn pasamaos
o una sisckin conndmica may mala, por mas quc podiumaes ayuda
nadic se mavia ¥ cwo que los cspafoles pagan unos impuestos para
quien lo necesiza, pero luego en la practica e rodo nule, sl que decidl
coaitar &l mundo nueara verdad § empesamos o wlie con Pepe Navarm,
u parrir de hay Bevamoa % afios sin parar,

Diecidlimos Vapewa v yo de recoger SO0,008 fremas v empeeamon o
visjar por toda Espatia en rocdas de prensa para fecogeelas, aal fubmos
conpciendo mas siracionss ¥ enfermedades, cnfermedades de godas
les clases v rariames, me empect a neanie con los gobileeni v cusndo
prepuntaba si se estaba haciendo algo me decian que fo, ke dnioo o
que exisre Chater v que podia colaborar con eflos ya que cstaba en
contacts con woda Espafia y renia mas posibibidasd de saber de cass
pagon, pers yo me negué porque les decla que para apunear las
cifermedsdes no huce falma nada, que habia que estusliarlas, pers
exnrhadn descubirl slpe may rermible v s que para que no s junearsn
muchos casen de ls misma enfermedad la diaghosticaban ls i
pera con diferenie pombire por cjemplo: Mucopolmacaridos v Sictel
Berger son Ls misms sin embargo b daban diferenic nombre, asl Lis
maidies s velan pendidas, pero coando yo hacia lamamicnio on preass
de sdpiien que ruviers Sieeel Berger y diecla bos sintomas, me Ramabs
ks saencidn que me amabs mucha genee diciendo jmi hije dens lo
b o [ et 52 lema de oora manera™,

Al sleimpie pem bin irvnas B o5 que cuands mie rewnia con |-l.'o.1:l.|r|u]l.1t
]u,iimm e Jeclen ue [ERTnd il nan =0 prnd.nmn‘c\rs ¥ SOTEL Biveriar
mnichs dinem!!

Buscno yo nunca me rendl, v Yanesa ampoo, fue un di en Sevilla
1_|,|.:|u;||_1 iEficEg J| I'"u--.i.dtu:r de la Fundacion Meemann I.:ll.L. ¥ mc
cuiciida todo o dise Eveasn haciends v &l dinero que les owia cocanda
wquac s evbuindic s enfermedad, sismpee luchando y vendiendo camisctas,
hacicndi conciemos, v &l fimal cuando llegan a ver algo de hux sanadad
b el hacia aprds gpor quét

Yo esmuve con la Ministra de ssiidad Ara Panor v casndo ke
propuse mabajar o proyecio que ko b parecid imersane pem
lsego cuando hay que legar a la practica les ensea un tipe de
pereza, hace s s q1|-|,|h|'§. o ol de Lia enfereneilades raras
con un presuposos de 50 millono de cuma, y e liemanon par
oees reumitn, fui v lkeve el proyecto de la Fuadacion Niemann
Fick se Iy quedamon prometiendo de misaelo lleve & rammmienzo
de la Pardlsis Cerdbral ambién oie ya lo aprobaron v en el
20K5 ya esea en marcha cn mnidad, pero mi proguam por o que
ven y sospecho e pqué enfermedades realinente van o saudier
¥ porque escogen tanto lo que van 3 estudize? Fienws que
deberian de ver e ||a:|' muchion srres liusmanos Ljias deherian
ide hacedo para salvar vidas ¥ o come negodio, poegue Bo nos
vamas 3 engafiar actualmentc soqmwod i --rg.m'iu para lom
labosarorics, v siemene van a estusliar o que sed rentalsle v no
se arn coamwy abgo mas humano yooi la cantidad de nifios chicen
v muadres gue sufren ka cricldasl ¥ la serrible enformedad, ¥ gue
a0 saben donde ir y lo mas crucl o que veo que B engalian
para gue estemos mmanguilos miciiras que b haces v deshacen
a su antopo, por oo lado pedimes ponssencs dignas slpe gque
no e contemplado la cantidad de gavios que ocasiona una
enfermedsd v que hay muchos nifios onformeos en mals sisacidn
coondmica, clan e mas reniable wha giscrra por ceemnphs o subir
a la Luna, pern estos nifios que dan feficidsd posgques hay que
acercare 4 ellos v mirarles a low opm el no conocen o odin @i
gl enoor, oo P dan muchas mrisdsccionss, oo ]"I:Iﬂ"li‘rl'ltn
I cancidad de cllos quse maliracn en los cenms, nosotms esamons
||.-:|r|1|'||=,|,'|.5. i|{||_'||.1] 1.;' |,|;|-;r|url :||,-| mamuavilido v e .I.'.-IH.'II'.'IHH-"I
loa madiratos que nos llegan, ¥ sempre son enfermon que no
pueden hablar ni caminar, pieaio que by humanidad se va
[IlEl'dll.’l'HJﬂ ¥ OHOMos cOrmer Paginas quc solo nos. miseve El
1:F|_'-|'|.n|“ ¥ ICnCT mal glis el % L1 M0 vAIEOE HEIRLY H.pidl:l.

Yo anres de corrar cute articulo quasio weguir oalmando a todos
squellos que luchan por bos quic e pacden v qubsio animar a
qpue no e rindan a la Pundacion Micmann Pick, que gracis a
ellos seguramente el dia de mafiana mauchos nidos podrdn ver
slpuna luz, poegue tedo o que hacha pear el son bos que segalan
e pouion de lur que s nkega desde bs alio v que auncs mian
para abajpe, Yancssa on la actaalidad no s aif Bl copscemos
mas ceos pemo Yanewa e la Presidenta de ls Fundschon Vaness
v compra & bos nifos enfermos lo que nocesizan ¥ gracks 4 oo
s enfermedad no s malesta pomue vive con el dislos, me hace
gracia pomue shon sscrbbondo recuendo la primera ves giss me
[Lamse personalmenie la Minsia de Sanidad me decls que me
queria recibir pars mejorarle s enfermedad @ Vanesa, v |e
pregunie si conacla mas casos igual me dijo que Bo, ¥ le dije
pawire o poados o ningguno!!

Y nos reunimos pero ells le inrereaba Vanosa amplemenie
poeque ssle en la prenss siempre dando guerra, y oo o inleros,
purgue hicgs ke pase el casn de un nifio de Sevilla v 1o dnior que
e dije b doomor que tenen alli en sanidad o que mensalisan
a ls madre del nibe de que s muere, le dige que oo nunc,
GuaE A Fundacion le esa pagando al nifio el eratamdenta
¥ o murid cads DA tiene mas vida oo indcresaba Estchan!
Clare ers um grave ereor medion v habia que quitado de delansc,
s caarrin RIS CEdy Thils hezrmena enconaradis I'I1'.IL'|'I-'EH CMEENEDS
s GG jPar que vale Samidad?
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Asociacion San Filippo, Espana

$\||r|.|d, r|'\.n|_| i !\.1-;||_|||:_ il MATRMmOanss COma oiro
cualguicra que llevaba una vida normal, trabajadors v
llena de amor hasta un faddice mes de Enero de 20603,

El gran amor que nos une nos llevd a bascar a J-.||L-|.'|
hipo tan descado para juncos hacer una ida felie, con
bows eipricos backhies que te paicdis enconirar en el carmino
ecin r|,'|||_|,'-|_ :"'-IL““.J sy ik ||||.'i.|£.i|'.i .||'||.I|,"'| dia |.||.' Fnero
en el cual mos vimos sumergidos en un pozo sin fondo,
sin saber que bacer ni como reaccionar a on cruel
IHEICIA e f_v. |-||.-ﬂ|_||_||l. (10 |'||:-.i.,-||.|ll AT NSRS O )04
la crucl enfermedad de nuestra hija Sofia.

Esta enfermiedad sc denomina Sindrome de San filippo
v horma parte de lis mads de G000 |'|'|1;;II'I'.|,'1.‘|.I|.|:"'.'. rards
que existen, Es herediraria. El nifio nace hien sin
aparcnics problemas. Es a los 3 o 4 afios cuando se
emipiezan a ver las diferencias con otros nifios fala de
arengion, hiperactividad, rrastornos en el aprendizaje,
hil_l..uh: v baeo mads ;.'_r.nl.-lin de bo normal... Estos nifios
carecen de la capacidad de producir una enmima gue
degrada los mucopolisicindes a moldoulas mis simples,
1|1|11|r-.|.||'u!||:l|c ara el buien Rincionamiento del CLerpul.
L3 falma de @ta ercama PECRC Glac b AR |Fn'||i'.||.'_'iri.-.|.|:h
se acumuilen cn las edlulas de rodo el cuerp,
apecialmente cercbio v oniging multinud de anomalias
fisicas v palouicas: desorden del suefio, hiperactividad,
pérdida del habla, del caminar, retraso menal v
demencia. La esperanza media de vida es de 12 2 16

afos gencralmenie

Existen 4 tipos: AJBC,D siendo el A el mds severo v
commin. Actislmente hay en Espaiia unos 50 casos vivos
v afeccta a | de cada 24,000 nacimicntos

Mo sabes lo cruel ¥ dura que |'-IJ|,'|.|-:' RET |J '.':Il.‘I.I |'..:I!-|J
quc cato bE eUFRE. bl t] '\..I|'|IJ.I'I'||,I'\- nadda l:|.|.' I'I.ilJJ.. Iib'\-
|'|5.i;'|j|q_||q. s .\,lii\'||;|-|| C TN irla © '.'I\.FILI':.'II\.HI.II!dII
nucstra hija { se irla degenerando poco a poco) hasta
||r|:,.|: a st un vepetal. ¥ lo peor de todo e fuc hay dlia
:q.lq.Ll'. 14 o CxXisiE Liha Curs !H.rJ caTa -rl1l;.'rl11|.'-.l.ll.| ni

mlquu.'ra Jrlra Pary I-I

l}-;".pu.-:". de un Iii:||||H1 sin saber gue hacer, l‘Ii'-p-c' TEdE
en un mundo entee breeal ¥ Fantasis, al no concebir en
muestras mentes esa idea, ese maldivo futuro
gue nos drFu raba, nos abrazamos. Mos PECELINCAMmMOL

E1ll|1' |.|l.|d' a nodotios?

iué hemos hecho de malo en esia vida para que Ehos
Nos prgUE Con cotd ol

Por quét Por qué;; El dia a dia era lborar, Mo sabiamos

b aquee sigmificaba exa palabra hasta entonces. Pero tened
i i F

Fq:-r l.|_'E|_|r|| quc |-_|- I'|.j|1|..1:||ll"| \!1_".{IJ|.'II|;'TI:|.|- |.‘||.' '.'rrde.

Teniamos que hacer algo para ayudar a nuestra hija
Sofia, nuestra princesa, clla tan grapa, nuestro angelito...
Par lo wnte le debiamos b imposible:

el luchar incansablemente para lbegar a un rra@mienio
o cura a la enfermedad. Pero si lo haclamas por ella

rjl'lhl'l'.-li:ﬁ Il\.“« oiros fufios uac |'||-I|.|'.T\:i.'|'| £hnl rJ|-|-I‘r:||'|l-'l-|-|='li

s¢ verian beneliciados.

r'|_|i_' LT eiso duli'\.i:'“ll -|;| |,'|.|r & CCHIHELET IJ |.':I1|:|.'rII'I|:|J.IJ
=1 |||l|. |:||1_'|_‘|r||5. |Ji: |._Ilr|'|l,||li{.|il,'JI.Iﬂ. l‘..lll:li!IJ.. J.I'Il.i!'_q.ll.. P\.'rl.l
queremos sensibilizar a s sociedad de Ls existencra de
cita enfermedad gendtica ¢ irreversihle 4 también
reclamar gue s destinen fondos a su INVESTHECIHIR
]Jn||'\. £% asi que |t|i |1:.||:|J-|:| 'r !.'u- CONKTITUEMON I.-l
Agaciacidn San |'||i|||,u_| ]'-H]1A|I-| ia Pi’ii":'r-i en eile |11i'-
v Europa dedicada dnicamenie 3 eira enfermedad.
Dramos apovo ¢ informacion a los afecrados v familias,
y organizamos diferentes npas de scrividades para
n'-.'_|.||ﬂ_|r r'|-||-||_1|-|-_ Al h ilpn'\lig',h.\.il:ll'l |.‘||.' (=g L'ﬂ‘lii'lllh."l].ll.‘l
va que al ser minorizaria no resulea renfable. | Pucs
nosctros haremsos guc lo seal

 Sefiones nuestros hijos se muenen; Hay que hacer algo;
Lo que i estd claro es que no podemas estar con Jos
brazos cruzados, cncerrados en casa,

esperando que ocurra un milagro ya que s no gritas no
te oven v cuanto mis alw o hagas mucho mejor,

3§ quertis contactar on Rosoeiros agul redldis nuestrog
daros; Tell, G17.080. 198 - &H1.7I00152 - 95,804, 70.14




/Presupuestos 2004.
El destino de llai: ingresado.

Afronramos el cuarto Bhofde gestidn
fundacional con un nwevo fhcremento cp
MEESTI [HEsUpUEshy de frsLof,

III
E
] -
' il . F
Lios 87, 70 E previsios cofmpifaiios puam l:-llﬁ__lcj: i
cjcreicio duplican. losfitesupuestados hages
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wiba das afos. Cubrir &ta cibla cop
wseidlad mosrmal de ingneios vael
g gress ) A

e R e g
El motive tnico de este nueve reto, muy
diffcil de sostener para la fundacidn, pero que
o imtentaremos con oda b ayuda v solidaridad
que podamos encontrar e atender én parte
el traramiento expenimental con Zavesca.
Si la Sanidad pablica no otorga la ayuda
precisa pagadaaplacacion del ratamicnuo, la
T-kmqﬁ.,']r'nn no podrd generar pors misma los
Mondos necesarios para aplicar < Lr.|1.l1:l1:ii:'l1'[ﬂ
a todos los nifios

Los fines fundacionales absarben 82 céntimos de cada € ingresadg. Aqui estd la investigacidn de éste tercer af, el trarimiento
con Favesca, la ssistencia familiar, los gasofide edickdn y comupicacidn v ol congreso cienpifico lamiliar que s onzinizard en
Talavera de la Reina

La Adminifiracion representa 13 céntimos ¥ son los gastos de corrco, teléfono v consumibles de wficina.
Lo gascos de organizacidn gon 5 cdntimes,

Nuestro agradecimiento a Entidates
v Socios gue colaboraron en el 2003

o Fundacién Prasa
» Fundacién Marqués de Santo Domingo
» Trabajadores de “la Caixa”
» Junta de Comunidades Castilla la Mancha
» Ciudadanos de Avila y Sotalvo
o Virutex

GRACIAS FOR : > # Excmo. Ayuntamiento de Sevilla

VIFSTRA o o Dipuracién de Sevilla

o e Colegio Oficial de Enfermeria de Sevilla
o Consejeria de Salud, Junta de Andalucia
g Junta de Andalucia
# Caja San Fernando
& Dipm;l.l:i.:'m de Avila
» Excmo. Ayuntamiento de Viladecans
o Jaume Serra, José Antonio Conrreras y Contagruy
o Casa Mirquez, Sevilla:
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FUNDACION NIEMAMNMN FPICK A

Ellos no saben

que les ocurre,
oot e ket depente,. | SUQUI2 122 U

Enfermedad de Niemann Pick www.fundniemannpick.org

POR CORRED: Avda. de Alacant, piso 2° - pta. 1" - 25001 Lleida
POR CORREO ELECTRONICO: info@fundniemannpick.org

POR FAX: 973 206 117 - 955 663 103

D/Dna/Empresa -
= = D.N.I.
Domicilio

Colabora en la cantidad de _ Euros

Con cargo en la cuenta corriente / ahorro (20 digitos)

EEEEEEEEEEEEEEEEEEEE

Banco/Caja

Fecha: Firma.

/ /

SU CONTRIBUCION DESGRAVA EN EL IMPUESTO DE LA RENTA DE

LAS PERSOMNAS FISICAS O SOCIEDADES SEGUN LEY 30/1994






