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Mi querido compa-—ero...

..... espero que a la llegada de esta carta, te encuentres bien en compa—'a de Juan Anton
ni—os de la Fundaci—n que te acompa—an. Nosotros bien. Como buen navegante se que
y cuando partiste de tu playa de El Palmar rumbo a esa otra vida, yo sab’a que volver'as a p
por la arena, pero no solo, con los ni-os, y sZ gue te sientas en las dunas con ellos y les |
las estrellas de Ori—n y les das tus clases del Universo. TambiZn sZ que cuando nadie te
paseando y te embarcas con ellos y les explicas que si van pendientes posiblemente detr:
una familia de delfines como algunas veces te ocurr’a. Te vas y vuelves all’, de eso estoy

Este domingo fui all’ despuZs de un a—o y, aunque al principio fu’ un poco temerosa, emp
andar por la orilla y cuando menos me lo esperaba, el agua me dio un revolc—n y pensZ i
cosas tuyas y empecZ a re’rme. El d’a era precioso, de esos que el cielo estt azuly s—lo h
o cinco familias con los ni—o0s. Pero bueno, s’, toe estabas all’.

Nosotros por aqu’ con nuestra lucha, yo con la de Marina de que se haga una mujery sZ
conseguirZ pues tee en tus sue—os siempre le estts aconsejando. Seguimos con la funda
nuestros ni—0s siguen con su tratamiento experimental. Que sus padres haciendo todo lo
para que no les falte de nada.

Que nuestras doctoras Pineda y Coll siguen en el Instituto de Biogu’mica de Barcelona co
investigaci—n y que nuestros ni—os tienen su tratamiento experimental y sus padres est¥r
esperanza de que la enfermedad pare.

El pasado mes fue la presentaci—n de nuestro libro, te acuerdas, Ate atreves con el trece
Hubo mucha gente y Juan Romin el escritor estaba muy contento.

TambiZn se inaugur— el cafZ teatro del cual somos patrocinadores y Javier y Seple hicier
posible para que aquella noche sonaran el nombre de la Fundaci—n. Gracias Javier por t
cari—o que nos diste.

Que nuestro pintor Javier MelZndez sigue pintando y siempre que hay una cena, all’ estt el
con su cuadro para subastarlo. Gracias tambiZn.

Tuvimos nuestra corrida de toros y nuestro amigo Julio se esmer— para que todo saliera
aunqgue a la hora de la corrida diluviara, Enrique Ponce y Currito se entregaron para que la
se fuera contenta.

Como ves, seguimos. Pero ahora te voy a contar y a hablar de las familias. Crist—bal no |
lo mismo estt tele—nicamente en Galicia que en Sevilla. Nuestra Julia, como coordinador
sufriendo el d'a a d’a el tema de los ni—os y ella y Manolo asesorando a las familias para |
ayudas que necesiten...

Bego—a, la tesorera, sigue su lucha con Dani y cuidando cada euro para comprar todo el n
gue los ni—os necesiten. Mai y Juan nunca me dejan sola y siempre intentando tapar aguj
aunque yo sZ que a veces lo pasan mal, pues siempre que estamos juntos terminamos hz
de ti, te quieren un mont—n. El Sr. Miguel con sus setenta y tantos sigue con su control d
y en Almer’a pegando carteles de su hija en los autobuses. Eso es grandioso.

Isabel, nuestra vicepresidenta, allf donde hay una cena monta a Samuel en el coche y pa
no hay kil—metros y, junto a ella, Antonio colaborando. Sergio es nuestro portavoz en el c
mZdico y la verdad es que enfoca muy bien los temas.

La Isa, la nuestra, sigue igual. Ella sigue poniendo su nota de humor y en los eventos con
salta la chispa y ya por momentos agrios que pasemos, con ella estamos a gusto. Luego
a Rosita que siempre estt pidiendo a Dios para que estos ni—os se curen. Como ves, el p
no para. Todo esto es posible gracias al gran hcemero de socios que hacen posible con sL
estos ni—os algcen d’a tengan curaci—n. Gracias. Y c—mo no, hablarte de la familia de MZ|
vez mis dan la talla para todo lo que necesitamos.

Bueno, decirte que te queremas, que sabemos que estfs ah’ y que sigues moviendo los
gue el viento sople suave y este peque—o barco no se hunda. Dale un beso a los ni—0s y :
Antonio y a ti decirte que toe sabes que te echamos de menos.

Te quiere

Juani.
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Editorial

Por Crist—bal Fernftndez
- Secretario -

En la sociedad actual las ONGOS realizan una funci—n social de tséegiciomo la adquisici—n de material sanitario para uso domiciliario,
para cubrir necesidades urgentes que no realizan quienes tienefislaterapia a domicilio, etc.
posibilidades econ—micas y el poder para determinar que esos fines se
cumplan. - La Comunicaci—n y divulgaci—n.
La Comunicaci—n entre familias ha posibilitado acabar con la angustia d
Hablamos en definitiva, de atenci—n directa a problemas endZwizan soledad un problema inaguantable sin referencias de otros padres
mundiales como el hambre, la atenci—n a la infancia en sus maogltiEdses que te hablan, te escuchan y te dan informaci—n imprescindibl
variables de ni—os sometidos a la explotaci—n laboral, sexual o solpa@ols, mejor atenci—n a los ni—os.
y la atenci—n sanitaria de colectivos de millones de personas en tédplifundaci—n a travZs de la web da tambiZn este respaldo a un colecti
que llamamos tercer mundo. importante de familias residentes en Brasil, Chile, Argentina, MZxico, Cost:
Rica y la Republica Dominicana. Y ademis atendemos consultas de
En todas estas organizaciones hay una caracter'stica comoen, mitgsfdsionales de la medicina de todo el frea latianoamericana a travZs
colaboradores y voluntarios que hacen posible conseguir pequdeasiestro equipo de orientaci—n mZdico sanitario.
objetivos que anualmente esttn cambiando la vida de miles y milea dévulgaci—n social de lo que es la enfermedad con mceltiples acto
personas. poeblicos que protagonizan las familias es algo muy dif'cil de realizar
cuando pones a tu hijo delante de ti, en los medios de comunicaci—r
Son gestos que mis allf de la pura estad’stica tocan a la vida individnaé la sociedad en general.
de muchos seres humanos. Unos sienten agradecimiento por la atenci—n
prestada y otros, los que desde las diferentes ONGOS los brindan tRetiZs evidente que si queremos avanzar, hemos tenido que hacer
reciben para su vida un preciado obsequio, el sentir que cambian posiiso y trasladar nuestro Proyecto a la sociedad en todas sus vertientes,
que de otra forma nunca habr’an cambiado, y para su coraz—ndesda los responsables pol'ticos en todas las administraciones de nuestro
mis apreciada compensaci—n. pa’s hasta los amigos y colaboradores que con gran coraz—n y confianz:
Y nuestra Fundaci—n es exactamente lo mismo. Pero nuestrosari-0ste que es su Proyecto, nos brindan el haber podido formar un
esttn agu’ y se enfrentaban a una extra—a y rara enfermedad en lgrage de 420 socios colaboradores que nos apoyan econ—micamente
absoluta soledad, el abandono y desconocimiento mZdico y profesionalpeque—as cantidades desde 3 — 6 euros mensuales.
Y esto ocurre tambiZn en el llamado primer mundo.
Pero un d'a, el 17 de Febrero del 2001, un peque—o grupo de farRiliegie necesitamos ayuda y, en Espa—a 29 familias solas no podr’an
puso en prictica tres I'neas posibles de trabajo para este Proy#et@r adelante este Proyecto que aqu’ escrito ya parece un sue—0, Nos
enfrentamos hoy a la dificultad de seguir d’'a a d'a pensando y reinventandc
- La investigaci—n mZdica. nuevas formas de trabajo y colaboraci—n para que lo que ya ha demostrac
La Fundaci—n ha financiado tres proyectos. El primero de ellos dwser lreg Zsta Fundaci—n, el cenico promotor de la investigaci—n d
a—o0s y el estudio genZtico realizado ha permitido entre otras cotiamann Pick en Europa.
prevenir la enfermedad entre portadores.
La investigaci—n tambiZn nos ha llevado al primer tratamiento rRAdiceosotros como afectados, la Fundaci—n es el cenico punto de camil
con posibilidad de frenar la evoluci—n de la enfermedad. Ya som ldassperanza que un d’a salve la vida de todos los ni—os afectados
a—o0s de tratamiento o ensayo con cinco ni—os y la implicaci—pordesta terrible enfermedad.
diferentes hospitales en Espa—a con un complejo proceso mZdico y
sanitario. Los obsttculos en el camino, creerme, son dif'ciles de salvar. Pero en
Hoy estamos financiando dos proyectos concretos de investigaesterpunto, cuando hay una labor de divulgaci—n y se conoce este trabaj
En la universidad de Barcelona, en su departamento de GenZticaju2os diario realizamos, aparecen junto a los socios un grupo tambiZn
a—0s, uno ya cumplido, colaborando con otras enfermedades simdareslaboradores que te dan lo mejor de s’ mismos para que esto siga
a la nuestra en busca de datos de comeen interZs. siendo realidad. Porque tenemos seguro el presente, pero tambiZn
El segundo proyecto con nuestra beca de investigaci—n Juan Girgtaremos el futuro.
el Instituto de Bioqu'mica de Barcelona.
Y con todos vosotros, amigos, se cumple esta frase que nos dej— Juatr
- La atenci—n familiar, dotando a las familias de un servicio de orientaoi—n, que como Presidente escrib’a las editoriales de nuestra Revistz
y apoyo psicol—gico, si lo solicitan. anual antes que una dif'cil enfermedad nos privara de ZI.
Y en segundo lugar, con un programa concreto para cubrir necesidades
de atenci—n directa a los ni—os cuando la Sanidad poeblica no los atienda,



Queridas Familias

Hace cinco a—o0s que comencZ una aventura junto a un grupguéela madre me consolaba con una dulzura incre’ble cuando era
familias que han terminado por ser la m’a propia. Poco paalla la que ten’a que recibir el consuelo por mi parte (Loli Belando).
imaginar lo que me iba a cambiar la vida y para enriqueceEsa experiencia me mostr— de quZ materia estf hecho el coraz—n
como persona. Ellos no saben cuanto significan para m’ y podellos padres con ni—os de Niemann- Pick, de un componente que
quiero darles las gracias de coraz—n, por ser como son npdodos los seres humanos tienen, mifs importante que la joya
permitirme quererles. GRACIAS. mis valiosa que se pueda conocer.

Siempre he sentido la necesidad de involucrarme en caudasartir se ese d’a cambiZ por completo mi percepci—n de las
humanitarias, pero de una forma directa, sZ que hay infinidadodas. Todo lo que imaginamos que podemos hacer no es nada
organizaciones y ONGs donde pod’a llenar esa necesideshte a una circunstancia similar y comenz— para m’ una etapa
sobradamente, pero no estaba segura de hacerlo bien, por eswesa en la fundaci—n.
lo hab’a hecho antes. Hasta que conoc’ a unos amigos maravillosos
que me ense—aron una perspectiva distinta de vivir la vida, ap@ada vez que levanto el auricular del telZfono y pregunto: OHola, soy
con ellos a VIVIR con maycesculas. Juli de la fundaci—n Niemann-Pick Anecesitas algo?0 Se inicia un
contacto maravilloso que va mi¥s allt del cable telef—nico, se me
Es sin duda curioso como he ido conociZndoles. Un telZfoabrgn las puertas de corazones muchas veces destrozados por el
alguien desconocido al otro lado de la I'nea, al principio con titubeds;, y me permiten la entrada en un lugar sagrado para ellos. Por
casi t'midamente para terminar compartiendo con ellos lo semuillparte, a veces siento la injusticia de llevarles las manos vac’as,
y lo complejo de su vida. Agradezco a todos la confianza quetbdan’a no tengo eso que algunas familias quisieran con toda el
puesto en mi persona permitiendo que entrase en sus hogaaksa, a sus ni—0s en casa como hab’an estado hasta ahora, (como
dejtndome llegar al fondo de sus corazones. me ped’a Esmeralda) o la medicina que borrart de un plumazo
mucho tiempo de angustia. Es lo cenico que lamento de veras.
Me ense—an d'a a d’a que la vida es preciosa que siempre se
encuentra el valor, aunque parezca que no hay d—nde ara—aiamhbjZn estfn las nuevas familias que se han incorporado. Quiero
y que los miedos del comcen de los mortales no son nada compasltar lo dif'cil que resulta darles toda la informaci—n que piden,
con la vivencia que ellos esttn experimentando con la sensibilidad que requiere un momento tan delicado.
Me siento honrada de ser la coordinadora familiar, me siento
QU|S|era explicar lo impactante que result— para m’ cuando d&greelecida de ser parte de estas familias. Quiero que sepan que
un tiempo ya, y despuZs de haber compartido con los padrés ebnfianza que han puesto en m’ no serf defraudada, porque
d’a a d’a de uno de mis peque—os, lleg— el momento de la despsdifidemente les quiero y deseo seguir siendo parte de sus hogares.
No pod’a aceptarlo, era algo que me desbordaba. TratZ de ponerme
en el lugar de sus padres y me sent’a deshecha hasta el puntd@ia Gonzitlez




Pintura de Javier MelZndez



Abrazando almas

Dicen que el viento es un fen—meno al que se |
puede controlar su rumbo, pero no su fuerza.
Dicen que al agua se le puede separar su cuerpo
pero no quitar su humedad.
Dicen que la tierra es un elemento al que se le
puede separar el polvo, pero no quitar su fertilidad,

Estos fen—menos que, siendo de compuestos diferentes, s
puedo otorgar a una persona que no estuvo aqu’ sin mis, sing
demostr— durante el tiempo que estuvo en vida que hay vece
tenemos que luchar en una batalla donde no le puedes vence
enemigo, sobre todo cuando tienes otra batalla que te impide s
avanzando, que trata de destrozarte la vida hasta que lo cons
Esa persona es JUAN GIRIN, un hombre que supo luchar co JL.Iin Sl
los cuatro vientos, sabiendo que su lucha por salvar las vidas de
los ni—os de Niemann Pick se iba a ver truncada por su enfermédaah puerto aquel sue—o que tee empezaste y que conseguiremos
que lo fue consumiendo poco a poco. Eso no fue lo suficiente gamda lucha que nos has ense—ado.
que ZI sacase fuerzas de donde no las hab’a para poder luchar
por ese amor que ten’a por sus ni—os de la Fundaci-Fafuistes "abrazando almas" a otro lugar donde al menos podris
tener la ocasi—n de volver con tus ni-os, aquZllos que antes que
JUAN GIRIN es como ese viento, que se le pudo cambiar su rutsbse fueron a esa guarder’a, una guarder’a donde los ni—os: Jose
pero nos ense— su fuerza; tambiZn es como agua, que dekgost'n, Diego, Jose Antonio, Caridad Carmen, Pablo, ¢lvaro,
Su cuerpo, pero nos ense— a saciar la sed con el amor a vuéstiosa, Antonio Manuel, Aroha, Montserrat, Sheila, Rafael y tu hijo
ni—os y, c—mo no, tambiZn es como esa tierra a la que se le uadeAntonio te dartn un abrazo de cari—o, donde te sentirts bien
separar su polvo, pero que Z| nos ense— que hay que pisarlagtrepado por aquZllos que toe mits queras.
para que veamos que estamos con tierra fZrtil y firme.
As’ te vemos desde aqu’ y, con el coraz—n en un pu—o, te digo que
JUAN no tuvo una palabra por encima de nadie, ni dio unafutste capaz de abrazar el amor de todo el mundo, que siempre
mis fuerte que otra, odiaba la discusi—n, respetaba las opiniestds, presente en todos nuestros comentarios y recuerdos. Que
siempre dio ¥nimos a algoen proyecto, nunca gesticulaba coracarate vemos con nosotros, que siempre te notamos a nuestro
rara, daba amor, era humilde y con personalidad amable, sietapi®@y que siempre te sentimos que nos abrazas el alma con todo
te daba un voto de confianza porque siempre supo querer ddagie nos supiste dar, que fue tu AMOR.
personas que le rodeaban. . . . Ese era JUAN GIRIN, un hombre
gue luch— por salvar a su hijo, que luch— por los ni—os de Niemann
Pick, que luch— por aliviar el dolor de familias desoladas y que Abrazando almas estarits
consigui— formar un velero cargado de fugrza, orgullo, vida, ilusi—n porque tce as’ nos hicistes ver
y de esperanza. Por eso, en recuerdo a ZI, dedico este art'culo. que en tu coraz—n nos llevarts,
Cuantas veces hablastes con la gente, pasando vergYenza, aunque no puedas volver.
sa}biendo.q_ue te esquivaban, pero ta? segu’qs ah'’. Cua_nta; veces Abrazando almas te recordar?Z
fuiste a visitar a personas desconocidas y sin saber si te iban a

escuchar, toe segu'as ah’ porque tu amor siempre vivirt,

Siempre abrazabas a tus padres cuando los ve'as y cuando se y que en mi vida no olvidarZ
marchaban, dabas abrazos a tu familia, a tus amigos, a los familiares que tu recuerdo se llenart
retirados, a las personas que como toe hac’an algo bueno. de tu amor y tu querer

Tus abrazos, para los que te quer'an, eran como la fuerza, el poder,  para que nunca te pueda olvidar.
la liberaci—n de sentir que ten’a a un amigo a su lado, porque toe

dabas abrazos de amor con el empuje de tu coraz—n. Ahora no Eres el tim—n de un barco
estts aqu’ con nosotros, pero sigues abraztndonos el alma con [lamado "Niemann Pick",

Fuiste peque—o con coraz—n gigante, no fuiste hacia atrts, sin
mirar primero para adelante, fuiste el ejemplo de motividad para
la Fundaci—n, fuiste la persona que levantaste £nimos a personas
desoladas y fuistes el motor de ese velero que sigue el rumbo que
tu dejastes marcado para que el resto de la tripulaci—n llevase a

y queremos seguir este rumbo
que nos distes con buen fin.

Javier MelZndez




Mi querida fundaci—n

DespuZs de muchos a—os en la fundaci—n me gustar'a halj@mse—o, todo lo que la fundaci—n estaba trabajando, me dio una
un poquito de mi paso por ella. seguridad y una paz incre’ble.

DespuZs de pasar el trance de tener que escuchar por los mZdiesse se—or que hoy no tenemos la suerte de tener entre nosotros,
que tu hija ten’a una enfermedad mortal, una enfermedad quele-ddy las gracias. Las gracias por ser como s—Ilo Zl era, un hombre
nos dec’an que no ten’a cura, que s—Io nos quedar’a el consugla@on su voz, con su presencia, con sus palabras, nos hac'a
de esperar a la medicina, esa medicina tan lenta en muchastir felices, hasta en los momentos mis duros de nuestra vida.
ocasiones. Gracias!!

Cuando tuvimos el instinto de reaccionar un poco sobre lo quédnoasn que detrts de un hombre siempre hay una gran mujer, en
estaba pasando, nos informamos sobre la enfermedad en Intezatdt.caso as’ fue. Apareci— Juani, una persona bella por fuera y
Ssi los medicos lo pusieron malo, cuando miramos Internet, vimigs bella por dentro, una mujer que ha sufrido mucho, con esa
todo eI recorrido que la enfermedad IIevaba yZses’ que fumenza de seguir hacia delante un ejemplo para todas las mamis

ponen muy mal, pero no es para tanto, pues ah’ descubrimos lo
que en realidad nosotros no quer'amos ver. Dicen que de todmémo, c—mo no, apareci— Julia, una mujer a la que yo tardZ en
malo siempre se saca algo bueno, pues eso fue lo que nos pasrecer en persona, pero s—Io con sus llamadas telef—nicas me
Oapareci— la Fundaci—nO. Aparecieron los primeros medgiasedasque era una amiga de toda la vida. Con su viveza, con su
primeras esperanzas y la ilusi—n de sacar hacia delante el refggjda, con una palabra de aliento para todos nosotros y con todas
gque mis grande nos hab’a dado dios, nuestra hijaus ilusiones puestas en nuestro ni-os, una raz—n mis para seguir
luchando ante todo, lo que se iba cruzando en nuestro camino.
Esa fundaci—n estaba constituida bf¥sicamente por padredJoarpersona que como coordinadora familiar ha sabido estar a la
hijos de esa misma enfermedad y otras personas que apostaftma de la fundaci—n, sin esperar nada a cambio; a esta persona
por una vida mejor para nuestros hijos. hoy le doy las gracias por estar en cada momento duro al pie del
ca—on de todos nosotros, especialmente en momentos dif'ciles y
Cuando empezamos a ponernos en contacto con ellos, hab'éeehas amargas como las que hemos pasado. Gracias!!!!
miedo muy grande, pero no por ellos, sino porque tu todav’a no
pod’as creer que tu hija era uno de esos ni—os. A Manoli, que con sus palabras, nos hace sentir la vida de otra
manera y nos recuerda las personas maravillosas que tenemos
Un d’a, estando en casa, son— el telZfono. Al descolgar unawvozasa sin olvidar lo que hemos perdido. Gracias!!!

dijo:

- AEsmeralda, eres la mami de Ainoa? A Crist—Dbal, por su fuerza para tirar hacia delante sobre este buque
- Yo le contestZ : S’, soy yo, AquiZn es? gue a veces nos pesa tanto. Gracias!!!!

-fI me respondi—: Soy Juan Gir—n, presidente de la fundaci—n

Niemann.Pick en Espa-a. Gracias a Bego—a, Antonio, Sergio, M—nica, Isa, Agust'n, Isabel,

Manolo, Maite, Sr. Miguel, Mar’a, Rosa, JosZ Maria, Damiana,
A m’ me empezaron a temblar las piernas, pero a medida §agrario, Anna, Waldi, Alicia, Loli, JosZ, Inmaculada, Juan JosZ,
hablaba con ZI y me explicaba todo lo que ZI hab’a vivido coNwgig, Maria Elena, Natalia, Antonio...

En definitiva, gracias a todos, desde el primero que empez— en
esta gran andadura hasta el ultimo socio de esta Fundaci—n, gracias
a Dolors, nuestra psic—loga y en muchas ocasiones amigas de
todos nosotros.

Gracias por apoyar a estos ni—0s que tanto se lo merecen, por
apoyar a los padres que muchas veces lo necesitamos.

Gracias a esos socios que sin tener un familiar afectado aportan
un beneficio a la fundaci—n, sin esperar nada a cambio, nada mits
gue la curaci—n de esta cruel enfermedad. Hago una invitaci—n de
solidaridad a todo el que lea estas I'neas para que piensen de
verdad lo mucho que los necesitamos.

AGRACIAS A TODOS POR SER COMO SOIS!

Esmeralda, Julitn y Alba.




Cena en Talavera de |la Relna

El pasado 25 de Marzo de 2006 celebramos en Talavera de la Reina
la Il cena de Encuentro y Divulgaci—n de la Fundaci—n Niemann
Pick de Espa—a con los amigos y socios que nos apoyan desde el
principio. De esto ya hace unos a—os.

Y como siempre, despuZs de dos meses de preparativos, de mandar
invitaciones, de pedir colaboraci—n a todo aquel que nos quiere
escuchar, entrevistas con prensa, radio y televisi—n, llamadas
telef—nicas a amigos y conocidos, llega el d’a, y no puedes evitar
los nervios y las emociones.

Para nosotros esta cena era especialmente emotiva, pues nos
faltaban dos personas que siempre nos han acompa—ado en este
evento, Juan Gir—n, nuestro querido Presidente, y Cari. Pero si nos
acompa—aron sus papts Juan Ram—n e Inmaculada, al igual que
otras familias de la fundaci—n. Gracias a todos.

De la cena les contarZ que fue un acto muy emotivo y agradable.

Nos produce una gran satisfacci—n contar con el apoyo de m

300 personas como cada a—o.
entre otros. Lo mejor de esto es que no vienen s—Ilo como

Contamos con la actuaci—n de LIDIA, acompa—ada a la guitamagoesentaci—n pol'tica, sino como amigos, pero de los de verdad,

Javi, unos chicos encantadores y con una voz extraordinaria; tardbifrs que merece la pena tener. Prueba de ello es el silencio tan

contamos con NICO, un terremoto bailando y que hace las delitipesionante que se crea cuando se dirigen a todos los asistentes

de grandes y peque—os. para decirnos unas palabras, en las cuales podemos sentir el respeto,
cari-0 y admiraci—n que sienten hacia la Fundaci—n Niemann Pick

Y como siempre, estuvieron con nosotros Don JosZ Francisco Riedsspa—a y a las familias que la componen.

alcalde de Talavera, Don Hugo Mu-o0z, delegado de sanidad por

Toledo, Don Javier Corrochano, subdelegado del gobierno por Télstiba—o la anZcdota la protagonizo el Sr. Vicente del Bosque, gran
jugador y entrenador del Real Madrid, tuvo la gentileza de
acompa—arnos en esta cena junto con su mujer. Su presencia atrajo
la atenci—n de bastantes admiradores, unos de nuestra cena y otros
totalmente ajenos a ella a los cuales no les import— nada cambiarse
de sal—n para pedirle aut—grafos y hacerse fotos con ZlI.

Ya s—lo me queda agradecer a todas las personas que han colaborado
con nosotros haciendo donativos, regalos para la rifa, asistiendo a
la cena y muy especialmente a Inma Gonztlez y Tele Toledo, siempre
tenemos su apoyo, al igual que todos los demifs medios de
comunicaci—n que siempre colaboran con nosotros.

GRACIAS DE CORAZIN

Antonio Abell¥n con el delegado de Sanidad en

Toledo, Hugo Mu-oz Isabel y Antonio
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Tarde de Toros pro Fundaci—n
en Fernin Noe—ez - C—rdoba

El caminante no hace el camino,
se hace el camino al andar,

y si eres hombre con buen destino,
grandes rumbos podrts dar,
abrazando a buenos amigos,
que nunca te podrin olvidar.

Hombre con fina figura,

vestido con trajes de nobleza,
enfrentados a la vida y a la muerte,
y dando aires de grandeza,
hiciste aplaudir a tu gente,

tu gente cordobesa.

Peque—o en el ruedo,

pero grande de coraz—n,

pusiste tu vida en el albero,

para ayudar a la fundaci—n.
Sacaste polvo del albero mojado
sacaste olZs de los labios callados

hiciste ver a quienes han olvidado
que todav’a hay toreros,
toreros tallados.

Tarde gris y lluviosa,

albero mojado,

paraguas abiertos,

tendido callado,

bestia de negro meano,
rasgueando el barro,

y fina figura contorneando

la espada que llevan en la mano.

Con el viento en contra,
con la lluvia persistente,
no hab’a mejor decoro,
que ver a tu gente,

con ganas de toro.

Javier MelZndez

AGRADECIMIENTOS
A ENTIDADES POBLICAS

- Excmo. Ayuntamiento de Estepa

- Excmo. Ayuntamiento de Viladeca
- Excmo. Ayuntamiento de c¢vila

- Excmo. Ayuntamiento de Sotalbo
- Junta de Andaluc’a

- Diputaci—n de Toledo

- Diputaci—n de ¢vila




El D’a Nacional del Niemann Pick
en Sevilla, 17 de Febrero

El d’a Nacional del Niemann Pick, la delegaci—n de Sevilla mont—
una mesa informativa en la puerta principal del Consistorio con el
fin de publicitar nuestra causa.

Fuimos visitados por algunas personalidades del Excmo.
Ayuntamiento, destacando al responsable de la concejal’a de
Culturay Festejos, Gonzalo Crespo, y a la Delegada del Distrito,
Macarena Cristina Vega, que se interesaron por nuestra
problemttica, atendiendo nuestras explicaciones y ofreciendo su
colaboraci—n y ayuda.

El d’a transcurri— con gran demanda de informaci—n por p3 . .
. , 5 . . . Mesa y miembros de la Fundaci—n
la ciudadan’a. TambiZn se vendieron libros y camiset#8
Al final de la jornada, los miembros de la delegaci—n sent'amos la
satisfacci—n de un trabajo bien hecho en un d’a verdaderamente

agotador.

Juan Pedrajas

Concejal de Cultura y Festejos Sr. Gonzalo Crespo

Dos estudiantes de Enfermer’a interesados Cristina Vega, Delegada del Distrito Macarena

Nuevas Instalaciones
Ctra. de Nijar, Km. 8
Frente a aeropuerto

Tfnos.: 950 290 660
950 293 548

Fax: 950 292 310




sensa

clones

Carta a un amigo

Juan, mi querido amigo: les doler’a el tratamiento y hac’as posible que su estancia fuese

menos desagradable.

Escribo esta carta porque necesito mantener intacto el recuerdo

cargado de sentimientos y sensaciones que, gracias al permittstg Juani, tu gran amor, tu hombro donde refugiarte de tus

ser tu amiga, guardo en mi coraz—n. momentos bajos, ella que lo ha significado todo para ti junto a tus
ni—os, la raz—n de tu existir.

Tendrfs muchos homenajes de todos tus amigos, cada uno intentar¥

plasmar en unas I'neas lo que significaste en sus vidas, peroReelns saben lo que signific— el proceso que vivi— Juan Antonio y

puedo hablar en mi nombre y tambiZn en el de Juli, de lo tuetas cosas que tuviste que callar o disimular para que Juani y

hemos compartido juntos, sobre todo en los dos celtimos dagsven Marina no recibieran el golpe de la desgracia, aunque no
supiste hasta mucho despuZs que tu esposa sab’a mas de lo que
te dec'a, como s—Io las madres saben intuir, pero tu coraz—n tuvo
gue encontrar respuestas para esas dudas tan terribles y a veces
te sent’as tan soloE.

Desde hace seis a—0s otros se han convertido en la causa mits
importante de tu lucha diaria y son los peque—os de nuestra
fundaci—n, la impotencia de un destino terrible y la esperanza de
la que siempre has hecho gala, ha sido fundamental para la vida
de muchas personas.

Juan, te conoc’ hace apenas un instante en el tiempo y eso puede
parecer que es poco para sentir un gran afecto, los que tienen la
suerte de tener al lado un buen amigo saben de lo que hablo. Has
sido especial porque he podido hablar contigo de todo, humano
y Divino, has sido especial porque te has retirado para que no
sufriZramos y has regresado cuando el peligro ya hab’a pasado.

Me siento honrada de haber compartido una peque—a porci—n de
tu vida. All d—nde estZs sZ que te llegart el cari-o que he puesto
Has sido una persona que no has dejado indiferente a nadieemlestas I'neas, no desapareces porque hay tantos que te aman
largo de la vida. Desde ni—o conseguiste que todo el mundo quigigraencillamente es imposible.
estar a tu lado aun con tus miedos y reservas, la familia en la que
has crecido es testigo de ello. La profundidad de tu miradd&d&ts presente en todos los actos cotidianos, incluso para personas
transparencia de tus ojos hac’a posible que las gentes se sintigs@nno te conocieron y se sintieron tristes cuando les dije que
seguras, sab’as escuchar y eso es como un imtn que atrae, padsas partido para un largo viaje.
en este mundo nuestro hay mucha soledad, vivimos demasihdin, siempre estfs aqu’ con todos nosotros, te echamos de
aislados unos de otros por desgracia. Los que sin duda conocreenos.
ese aspecto de tu persona eran los pacientes del hospital, siempre
con una sonrisa en los labios consegu’as convencerles de quilanoli Castro

Romer’a de las Monj'as
.

En NovZs, provincia de Toledo, el 21 de Mayo un grupo de
colaboradores prepararon un Stand con productos y dulces caseros
elaborados por muchos amigos y vecinos de Escalonilla.

Estas actividades son la expresi—n de c—mo aportan su trabajo y
cari—o a la fundaci—n muchos voluntarios. Y entre todos vamos
haciendo realidad esa labor doble y d'ficil de divulgaci—n social y
de solidaridad.

A todos, nuestro reconocimiento por vuestra labor.




Cena pro fundaci—n en Almer’a

En Almer’a se han reunido un grupo numeroso de amigos y
colaboradores de la Fundaci—n con una labor de organizaci—n y
trabajo desarrollada por nuestro delegado en Almer’a, Miguel
L—pez Castillo.

Junto a nuestros amigos de Almer’a estuvieron tambiZn

nuestra Presidenta, Juani Contreras, desplazada desde

Sevilla, nuestra vicepresidenta Isabel Hontanilla con su

marido y Samuel, uno de nuestros queridos ni—os que viajaron
desde Talavera de la Reina y desde Cartagena, estuvo la
delegada en la Comunidad de Murcia, Maribel Esteban y

Agust'n Sfnchez.

Este acto era muy importante porque es la primera vez que de
forma pceblica se realiza una actividad de la fundaci—n, pudiendo
acercar a todos los asistentes el proyecto por el cual todos
estamos trabajando.

Queremos expresar nuestro agradecimiento al cari—o mostrado
con este Proyecto y por la labor de apoyo y confianza con Miguel.
Los medios de comunicaci—n de la ciudad han registrado

ampliamente Zsta noticia

Gracias a todos.

Recuerdo para un angel

Hola hija, me resulta tan dif'cil hablarte sin tenerte en rigsta ni—a que le arrancaron un trocito de su coraz—n, al

brazos. Vivir el d’'a a d'a sin ti, que a veces deseo queglaitarle a su peque-a.

vida pase muy deprisa para volverte a ver, porque creo que

todo esto que hemos pasado tendrf una recompensa, s€eiguiero, hija, por ser como eres, y digo eres, porque para

llegar un d’a hasta donde toee estts. Porque si algcen consugdeempre estarts aqu’ con nosotros. Eres nuestro fngel,

nos tiene que quedar es que algoen d’a nos volvamossa $ngel que nos arrebataron en la tierra para que estuviera

encontrar. en el cielo. Ese tngel que nos hizo tan felices, con su mirada
intensa, con su fuerza en esta lucha, con sus gestos, eso

Algo en mi coraz—n me dice que estts bien, que estte®lo cenico que nadie me podrf quitar nunca, O tu recuerdoO

un sitio muy bonito y con gente muy especial.

Yo desde aqu’ quiero pedirte fuerza para seguir vivien#&o, los d’as tristes, cuando te levantas y se te cae el mundo

para hacer feliz a tu hermana que tanto luch— y sufri— camigma porque tu no est¥s, mamif cierra los ojos muy fuerte
y se pone a pensar los d'as felices que tuviste y que tuvimos
contigo, y ese d'a se va alegrando poco a poco.
Gracias hija por habernos escogido como padres, porque
yo como madre hoy s—Ilo puedo decirte que te quiero, y que
estoy muy orgullosa de ser tu madre.

La palabra madre es una palabra muy especial, yo me siento
feliz de llevarla.

Aycedanos a ser felices, hija.

Tu querida mamt.
ESMERALDA




Cena en Murcla

En primer lugar, agradecer el cari-o de las personas asistenfeam—n Luis Valcfrcel, y su Se—ora para que estuvieran un rato
su predisposici—n para colaborar con nuestra causa, sabronosotros.

excepciones que a veces vienen de donde menos te lo esperas;

pero en general, salvo errores que hemos cometido, como e\ da hijo Pepe Imbern—n, que la ayud— en la presentaci—n. Marisol
no subastar los cuadros que ten’amos en primer lugar, ya quetarabiZn fue a visitar varios comercios para que nos donaran regalos
que hubiZramos obtenido un buen dinero y, al hacerlo a ceftimaala subasta. A Josefina Stnchez Camacho por su ayuda para
hora, la gente estaba cansada y retirfndose de la cena, sigmeftir regalos. Al grupo de pintores Contracorriente, especialmente
evidente que no ten’a ya ganas de pujar por nada.uno de sus componentes, JosZ Ola pintoraO.

Aun as’ creo que la cena fue un Zxito, ya que fueron mis de/S6@p'n Liria, que don— un capote y llam— disculptndose por no

personas. EI mence fue excelente, igual que el servicio, y tpddsr acudir a la cena por motivos profesionales, aunque se puso

con los que he hablado dicen que pasaron una buena velada g meiestra disposici—n para acontecimientos posteriores.

dec’an que se apuntaban para la siguiente cena y hab’a dgudrestaurante Rinc—n Huertano en la persona de su propietaria

institucionalizar una cena anual; y de paso, lo mis important€@schi, que ha estado desde el primer momento a nuestra

gue tomaron contacto y conocimiento de la enfermedad, quelesosici—n, dfndonos todas las facilidades. Basta decir que el d'a

de lo que se trataba y colaboraron econ—micamente para @oderior a la cena, preparando el sal—n, con las mesas, ya que nos

seguir financiando los progresos en esta ardua luchfaltaba sitio, al superarse nuestras expectativas, estuvo hasta las
4:00 de la madrugada en el restaurante para que todo saliera bien,

Destacar tambiZn el gesto de las empresas que nos donamsidando hasta el celtimo detalle.

diversos regalos para la rifa final, superando con creces los cien

regalos, sin contar con los cuadros que ten’amo@\ Loliy Jose Belando, Agust'n e Isa, las otras dos familias residentes
en Murcia y Cartagena, pues sin ellos la cena no hubiera podido

Me gustar’a agradecer desde nuestra revista la especial atencélelorarse.

gue hemos tenido con Marisol L—pez, que se ha volcado totalmente

con la fundaci—n y gustosamente present— la gala de la cerRediaCutillas

fue a buscar al Presidente de la Comunidad Aut—noma de Murcia,

Album de fotos de la cena

Saludo de Pedro Cutillas al Pte. Comuniq

Aut—noma de Murcia Vista del Sal—n



OTe atreves con el treceO
Un libro solidario

AHola a todos! Soy Juan Romin, el autor de OATe atreves con el
trece?O Es para m’ un gran honor y placer el escribir este art'culo
para contaros las sensaciones que tuve el siete de Febrero de
este a—o0, d'a que se present— vuestro libro, porque ya es mis
vuestro que m'o. Esa jornada por la ma—ana la ocupZ trabajando,
por consiguiente, s—lo de vez en cuando se me pasaba por la
cabeza que, esa misma tarde, har’a la presentaci—n de mi primer
libro que en su totalidad estt redactado de mi pu—o y letra; pero
luego volv'a a concentrarme en mi oficio. Para los que no lo septis,
trabajo de vendedor en Heineken. (Aprovecho para darle las gracias
y la enhorabuena, por la generosidad que mostr— al cedernos su
sal—n de actos y, por el maravilloso $gape que nos ofrecieron sin
contraprestaci—n alguna).

Cuando lleguZ a casa, no almorcZ mucho, la verdad. Mi est—mago

se hab’a contra’do debido a los nervios y, fue curioso, me sudedisnos segundos, sent’ a Juan Gir—n a mi lado diciZndome,
lo mismo que el d’a de mi boda, tres veces tuve que ir al b ADELANTE!

Desde ese momento sab’a que todo iba a salir bien. (Ese hdehel abrazo a su madre, las lagrimas contenidas,

lo recordarZ siempre puesto que ha sido una de las mejores Evss ojos de Juani, su esposa, el agradecimiento,

gue he hecho, haber cazado a Eva, mi esposa, Ao fue ella cﬁ'rimi familia, la fuerza,

me caz— a m'?). En todos los que acudieron, la generosidad.

Aun as’, la verdadera relajaci—n la encontrZ cuando me seH& lkegado a un punto que, esos a—o0s que he tardado en que el
la mesa del estrado, junto a Juan Pedraja y los escritores; Risa salga a la luz ya no importan, porque lo fundamental estt en
Garc'a Perea y JosZ Carlos Carmona. AFue espectacular! AElsguersignifica, en lo que se ha conseguido y se conseguirt con
lleno, mts de ciento setenta personas, eso es todo un Zxitelden lo que puede aportar a esta causa, a los afectados, a sus
poeblico! AGracias a todos! No puedo dejar de nombrar aqu’ éajoiizres y a la Fundaci—n. Muchos de vosotros me habZis dado
Antonio Esquinas, presentador del acto y mejor amigo. De fdamgracias por el gesto de donar el libro y, quien verdaderamente
sobresaliente hizo todos los preparativos y realiz— brillatitee que estar agradecido soy yo, porque habZis hecho que ATe
exposiciones antes de cada disertaci—n. En primer lugar, dtrames con el trece?, como dec’s en la ptgina web, sea mts que
Pedraja nos inform— sobre Niemann Pick, enfermedad, fundaciH#mng. HabZis llevado a la prictica la bonita frase, Odar es recibirO.
investigaci—n y llamamiento de nuevos socios. AOs dais cuenta?

Esa tarde, mis de cien personas escucharon por primera vezZpstie mi escritorio, gracias de nuevo y mucho $nimo a todos.
era Niemann Pick. AMaravilloso! DespuZs, hablaron los escri@wesun ejemplo de solidaridad, esfuerzo y buen hacer. PodZis
Cada uno con su estilo supieron cautivar al poeblico, sobre tadmtar conmigo en aquello que os pueda echar una mano. Salud
poetisa Rosa que, durante unos segundos nos dej— boquiabigai@stodos.

porque supo llegar a lo mts profundo de nuestros sentimientos

cuando explic— quZ es y para quZ sirve la poes’a. Durantelésdsgerte abrazo.

breves instantes, el silencio se hizo emoci—n en cada unduda Romin

nosotros. Posteriormente, lleg— mi turno y, no voy a deciros aqu’

lo que dije, sino lo que sent': Libro en venta a 8 EUR. Pedidos al 973 206 117







