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Cuaderno para la Memoria

Hijo, si fueses mosica, nos envolverias con sonidos de ése alla cercano,

Gracias por hacer de mi un hombre sin temores, nos has dejado el mejor legado:

“Luchar por el necesitado, en la mayor de las carencias, jqué poco valor tiene lo material cuando se
marcha la Vidal, y cuantas esperanzas abrimos ante lo imposible.

Cuaderno de biticora de la nave para la esperanza: Fundacion del Niemann Pick de Espana.

Hoy abro éste cuaderno de bitdcora, empiezo a escribir las paginas de éste registro para la memoria,
Zarpamos junios, desde Lérida, hace poco mas de dos meses, rumbe a lo que hoy es desconocido,
Salvar a un nifio de esa terrible enfermedad, rescatarlo, hijo, de esa expresién gue vi en clerto
momanto en tu mirada, cuando senti que te dabas cuenta de que algo ocurria pero no entendias lo que
le pasaba y yo veia que te marchabas lentamente mientras nos preguntabas a los que te rodedbamos
cOn Nuestros corazones, jqué me sucede, no lo entiendo?

Te mereces que junto a ese amigo, en la distancia que aqui tenias, companero de aventuras en ese
alld cercano, forméis parle de esta tripulacién gue inicia su navegar hacia ese noble y justo fin,

Se que cuando naveguemos por rutas de oscuridad, vuestro recuerdo serd esa estrella polar que nos
indique el rumbo acertado,

El arco iris sera el simbolo que nos indicard que tras una tormenta gris, sin luz, desgarradora, por entre
sus nubes estd entrando ese rayo de luz, que con sus colores nos indicara el fin de un terrible
contratiempo, dando paso a la esperanza.




Debemos encontrar en nuestra ruta delfines, seres del espacio azul, que al acercarse a nuesira quilla
podamos entender que se acerque una solucidn o respuesta en este mar de dudas; deben ser bien
mecikdos.

Posiblemente encontremos en Islas lejanas, naufragos, que convivan con el temor y la desesperanza,
envueltos en total soledad, ante la mayor adversidad. Le tenderemos nuestra mano ya no se volveran a
sentir mds solos, conocemos ese alivio en nuestra propia piel. Mos renovaran las energias para
continuar esta dificil, pero apasionante aventura.

Lievamos una tripulacion de honor, son esos nifos de los que tanto aprendemos, razon de ser de esle
smprendimiento. Las velas, remos y equipo para el desplazamiento lo forman el amor, la voluniad y
coraje de esas personas que se estdn entregando en cuerpo y alma por estos nifios, catedra se ha
creado en Lérida, seguro que su ejemplo se extiende por doguier.

Voy a pasar lista a esta Iripulacion de honor:
M* Jesis, jaqui estoy!; Dani, jaqui estoy!; Magdalena, jaqui estoy!; Victor jaqui estoy!;

Sheila, jaqui estoy!. Rafael, jaqui estoy! Carla, jaqui estoy!
Juan Antonio, José Agustin, Diego jaqui estamos)

JUAN AVTONso




La Fundacion
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La Fundacidn Niemann Pick de Espana
responde a un proyecto solidario elaborado
por un grupo de familias gue wvivimos |os
efectos de ésta enfermedad en nuestros hijos
y en &l desarrollo de nuastra vida familiar, por
las secuelas que nos deja.

Esta &5 una organizacion sin animo de lucro
creada al amparo de la Ley 301984 que
regula el funcionamiento de la Fundaciones
en Esparfa, y su ambito de actuacion es
Estatal.

La Fundacion responde, entre otras, a las
siguientes compromisos sociales:

= La necesidad de coordinar y sumar esfuerzos, organizadamente para dar solucion a algunos
de los problemas denvados de la enfermedad.

« La importancia de crear y mantener un proyecto de orentacidn médica para las familias.

= Colaborar en un esfuerzo de investigacion que podemos desarrollar en Espafia, juntamente
con los trabajos de investigacion que se desarrollan fuera de nuestro pais.

« Al testimonio de nuestros hijos, cuyo sufrimiento no nos deja en absoluto impasibles, sino
que nos compromele a lrabajar para aliviar otras situaciones similares que se dan en otras

familias v en otros nifos.

= Potenciar la prevencion, un factor posible que evite la transmisidn genética de la

enfermedad.

La Fundacién se sostiene en dos pilares
fundamentales: La solidaridad y la esperanza.

La Solidaridad la podemos expresar con
cualquier forma de colaboracidon econdmica o
donacion trabajo, ayuda que podamos sentir
que nos hace felices, que nos hace paricipar
en el desarrollo de un programa muy justo
(combatir ésta enfermedad tan minoritaria y
no objeto de alencion por los  grandes
programas de investigacion de la medicina ).

La solidandad nos lleva a pedir colaboracion
econdmica a cualquier persona fisica o
juridica que puede sar participe de nuestro
proyecto,

A buscar la colaboracién y el apoyo de
Empresas, con la que podemos firmar algin
convenio de colaboracidn,

Cualquier inicialiva es buena, y eslamos
dispuestos a escucharla.

La Fundacién Niemann Pick de Espafa va a
poner sus ladnllos en la construccion de ése

proyeclo,

En éste aspecto debemos recoger gue |a
legislacion establece unos beneficios en
nuestra declaracion de la Renta o Impuesto
de Sociedades para quienes colaboran
economicamente al sostenimiento de una
Fundacidn.

Muestro compromiso nos lleva a responder a
nuestros colaboradores y a todos las familias
con informacién  a través de éste Boletin de
Moticias de cuanto estemos realizando en la
Fundacién.

De esperanza se va a nulrir la Fundacidn,
porque estamos convencidos de la aportacion
importante que realizaremos en investigacion
para acercamos a una solucidn para esta
enfermedad.

Vamos a plantear peguefias metas, pequefios
objetivos que de una manera tangible
posibiliten ésta tarea.



La soledad y la impotencia que siente una

La Fundacion es un lugar de encuentro y de familia ante una enfermedad degenerativa, sin
comunicacion, algo muy importanie  para cura, genera un estado dificil de llevar
combatir los efectos de la enfermedad. aisladamente.

Sin embargo, el contacto con otros padres puede reducir las sensaciones de aislamiento que dnicamente
nos puede lievar a Ia desesperacion o al abandono de todo esfuerzo para "hacer algoe" contra la
enfermedad.

Pherimetro de fa mano de ‘;fou :T-".;'rﬂl.u!'i:!.!. auando tenia 2 afics, :.!'E.E-:ulf'miru fror su macstza.
£l la colores.

c’;i-.m s‘fgumh bernla 7 afios cuando ros J.:fd .:f-:uru".'rwnu'.!-.‘.l y La u&gt&a de hufw’u: froT su
Chundasicn.

ffi:lr‘d su buella, nosotros akora la coloreamos. 'E:"-:i)"t.::.-:E.:.u.J aiclo.




La Enfermedad de Niemann Pick
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Existen en la actualidad cuatro tipos de esta
gxtrana enfermedad, A, B, Gy D.

El tipo A es poco frecuente, se caracteriza por
su aparicién temprana de la enfermedad, es
muy severa, casi incompatibles con la vida,
fallecen a los meses raramente sobraviven al
primer afio de vida.

El tippo B es otra manifestacion de la
enfermedad, el drgano afectado son los
pulmones, son parsonas neurologicamenta
normales, suelen tener uwna longevidad
aceptable.

El tipo C de la enfermedad de Niemann-Pick,
&5 de expresion neuroclégica y visceral. Se
maniiesta con wun marcado deterioro
neurclogico vy en menor medida una
afectacidn hepato-eplécnica. Tiene una forma
de presentacién infantl o precoz con una
gsperanza de vida que no supera la primera
década de vida. Y la presentacion juvenil, con
los mismos sintomas pero  con  unas
perspectivas de vida situada entre la segunda
y tercera década de vida.

El tipo D es muy parecida al tipo C en sus
manifestaciones, considerandose una
varianle alélica de ésia, en Mueva Escocia.

Fue Niemann en 1914 quien describe por
primera vez a esta enfermedad, en unos
nifos de origen judio (askenazes), grupo
étnico de cenlro y este de Europa.
Fosteriormente Pick vuelve a describir a esta

enfermedad en 1927, en un estudio tisular
diferenciandola de la enfermedad de
Gaucher.

Ezs una enfermedad lisosomal, conocida
también por esfingolipoidosis, se originan de
forma anormal depositos grasos intracelulares
(colestarol), la denominacion de lisosomal es
por la relacion existente entre las enzimas del
lisosoma vy la alteracion que se va a producir
en la metabolizacion de los esfingolipidos por
éstas, existe un mal trafico del colesterol
intracelular, produciéndosa de esta manera
vesiculas de colesterol perinucleares. Mo
existe en el tipo C una relacidn clara con el
délicit de esfingomielinasa, hay un origen
genético causado por la anomalia en lo que
se denominan, en términos de vanguardia,
como genes reguladores. Pueden ser los
causantes de esa defectuosa transcripcion
para la actuacidon de la enzima, se relaciona
también a wuna proteina muy especilica
relacionada con la homeostasis del colesterol
intracelular.

Este depdsito va a ir originando una alteracidn
en las células deteriorandolas, deformandolas
(células esponjosas) ¥ leminando en muerie
de éstas. Los substratos organicos donde va
a reparculir esta lisis celular, primordialmenta
son por orden de importancia: cerebro, higado
y bazo. Al ser estos los dérganos aleclados de
ahi procederan las expresiones clinicas de
esta enfermedad.

Desde el punto de visia genetico, es una enfermedad autocsomica recesiva, es decir ambos padres
son portadores del gen defectuoso, esquematicamente seria:

Padra

Gen defectuosao: |
® nomal: |

Posibilidades da herencia;

Pordadores sanos: (i 50%
Sanos: (n 25%
Enfermaos: iy 25%

Esta es una paraja prototipo de portadores de
la enfermedad de Niemann-Fick, la
posibilidad es de una de cada 165.000
parejas.

Dandose una media de un caso que
desarrolle la enfermedad por cada millon de
nacidos vivos.




Se silua el gen defectuoso en la zona
estrecha del brazo largo del cromosoma 18.
Se han definido dos variedades alélicas de
Miemann-Pick, el NPC1 y NPC2, este aHtimo
s& ha descubierto recientemente.

Existe en el Niemann-Pick dos fipos de
presentacion, la infamtil o precoz, donde
cursan los sintomas relativamente pronto,

Sin

Los sintomas mas frecuentes son los siguientes:

Viscerales:

Ictericia: Color amarillo de piel y de mucosas.

antes del segundo afo de vida y con un
prondstico de supervivencia que no suele
superar la primera década de vida y la forma
juvenil, donde aparecen los sintomas en los
primaros afos después de la primera década
¥ con una longevidad dificiimente superior a la
segunda década de vida.

a5

Hepatomegalia: Higado aumentado de tamafio.

« Esplenomegalia: Bazo aumentado de tamano.
-

Fuade existir un 10% de casos que no se presenten sintomas de hepatoesplanomagalia.

Neurolégicos:

= Declinar psicomotor, con regresion progresiva, pérdida de habilidades adquiridas,

desconexion progresiva con el medio.

- & & ® @

Alectacion de las dreas del lenguaje, enturbiamiento de éste.

Oftalmoplegia de la mirada vertical {Supranuciear mouvements eyes).

Alaxia, deficiencia de coordinacian motora.

Deterioro de la masticacion y del tragar.

Cataplgjia, pérdida brusca del tono muscular, ante ciertos estimulos externos inducidos por

emociones o circunstancias que originen sobrasaltos.

Distonia: Alteracion del tono muscular, tiende a la espasticidad.

+ Crisis convulsivas, pueden ser de ausencia, locales o generalizadas. Se presentan en los
estados avanzados de la enfermedad, como puede ser en estadios finales, alleraciones de
termorregulacion, anisocoria, y manifestaciones en la funcidon de drganos principales por

afectacion central (bulbar).

= El nifo finaliza encamado sin movilidad en sus miembros (tetraparesia), desconectado del
medio y tendente al suefio, que ird an progresidn, su dificultad motora, secreciones y
broncoplegia le abocan a frecuentes neumonias. Quedan en coma y por esta grave
afectacion multiorganica le sobreviene en este estadio la muerte.

Anamnesis

Pueden ser nifios que presenten iclericia en
edades tempranas, apreciandose
hepatoesplenomegalia, resolviéndose
axpontaneamente esta sintomatologia en un
corte espacio de fiempo. Se aprecia un

enlentecimiento en su desarrollo psicomotor,
siendo estos sintlomas los gue hacen
sospechar en una posible patologia por
depdsito,

Pruebas complemantarias

Diferentes son las pruebas que se ulilizan para que junto con la clinica se pueda llegar al

diagnostico de Miemann-Pick.
Electroencefalograma.
Ecografia abdominal.
TAC,

Resonancia magnética,

Ll

Puncion medular, se aprecia en ésta la presencia de macrdfagos de pared ensanchada,

histiocitos azul marino. Células esponjosas de Pick



Polenciales evocados.

mNe

algunos autoras dan un 50% de casos,

En analisis de sangre periférica aparecen linfocitos vacuolados.

En fondo de ojo puede aparecer en algunos la mancha caracteristica en rojo cereza,

Diagnéstico

Si al deteriore neuroldgico progresivo, la
afectacion visceral y a las mencionadas
pruebas complementarias, conducen a la
sospecha de una patologia por depdsito, el
esludio se puede completar con:

Estudio enzimaticos, con el fin de poder
cuantificar la esfingomielinasa.

Biopsia de piel, donde se realiza cullivo de
fhibroblastos, a los cuales se le someten a
tincion de filipino donde por fluorescencia se

aprecian  vesiculas  perinucleares  de
colesterol. Llegandose de esta manera al
diagndstico de ceneza.

Existen estudios denominados moleculares,
donde se desarrollan investigacion en el ADN,
para definir en lo posible el tipo genético de
Niemann-Pick y siendo de un gran valor para
estudic de poradores, definicion de
caracteristicas del paciente gendlicas de
presentacion clasica o no, de la enfermedad.

Evolucion

Estd marcada por el deterioro neuroldgico
progresivo, inicidndose éste con funciones
supenores, intelecto, lenguaje. Avanzando a
otras éreas mas profundas como son andar,
manipular, tragar, control del tronco,
eslinteres, en estadios finales esle deterioro
@s muy marcado con postracion, desconexion

total del medio, tetraparasia, crisis epilépticas,
complicaciones respiratorias severas como
puede ser la neumonia de repeticion,
afectaciones bulbares que desembocan en un
desenlace fatal en edades tempranas de la
vida del paciente.

Tratamiento

No existe hoy en dia un tratamiento eficaz para curar esta enfermedad.
Sa actia de forma paliativa, sobre las complicaciones que van apareciendo.

= Alencion temprana sobre la psicomotricidad.

= Abordaje de garantia nutricional, | espesantes, sonda nasogastrica, gastrostomia..).
= Tratamiento para frenar en lo posible las crisis epilépticas, ya que estas causan gue el

deterioro neurologico se acentue.

» Fisiolerapia, intentar mantener libre las ariculaciones.
= Control de las infecciones respiratorias, aspirado de secreciones, fisioterapia respiratoria
(claping), aerosoles, oxigencterapia y antibioterapia.

= Se apunta en un fuluro a una terapia génica

Se debe de considerar a esta enfermedad de
una manera especial, ya que es una
enfermedad de baja incidencia, y para los
laboratorios  no les es rentable
financieramente investigar sobre Niemann-
Pick. Por lo tanto el sentimiento de abandono
puede ser iotal en las familias con esta
lerrible mal. No debemos dejar de mencionar
en términos epidemiolégicos, que aunque su

Juan Girdn

incidencia de casos sea baja, tiene una
mortalidad del 100%, causa suficiente para
preccupamos y a la vez impulsar el estimulo
necesano para que se investigue en aras de
una esperanza de curacion. Hoy se esta
realizando los primeros  ensayos con un
nuevo tratamiento, OGT918, de cuya
incidencia daremos cuenta en la proxima
publicacidn.



Ligida: homenaje a una ciudad

Buscar el momento, las palabras y el jusio
calificativo para agradecer tanlo apoyo,
resulta dificil, por que ella no espera nada,
pero ha dado tanto,,, tal vez éste sea un buen
MoHmento | NUasiro pimer NUmerao, ,,

Fue un dia de diciembre del 2000 cuando la
Hedaccion de Segare Radio recibe un fax,
algo asi como un homenaje de auxilio una
familla desesperada necesitaba ayuda
Econémica, no Sabian a donde acudir una
lectura rapida me hizo comprender la
urgencia del caso, un nifio enfermo, una
familia perdida una enfermedad extrana y sin
remedio posible, pero en el fax no hay
teléfono de contacto ni tampoco un apellido,
asl que aun a riesgo de ser una broma de
mal gusto, esa misma noche lanzo el
mensaje, necesitamos entrar en contaclo con
la familia de Daniel. Antes de finalizar el
programa, una oyente me dice que conoce el
caso y me pone en conlacto con la madre,

Begona.

Me cito con ellos y descubro que hay un gran
proyecto, difundir un problema y conseguir
ayuda para que Daniel tenga una esperanza,
descubren gue Julia y Manoli dos amigas que
acompanan a la familia tienen algo especial,
una fuerza, y una ilusion imparables, como
nunca he visto antes.

¥ me guedo enganchada al brillo de sus ojos,
a la alegria y las ganas que le ponen, me
engancho a ellas, y a su historia que jamas
podia imaginar hasta que punto podia
Crecer...

Esa misma noche, lo comento con los
compaferos, buscamos en Internet, |
niemann-pick) enfermedad degenerativa,....
que por su baja incidencia no se investiga
oficialmente en nuestro pais. sin curacién
conocida.... jgue injusticia |

FPreparamos un programa donde escuchamos
la voz de Javier Galito, de la Fundacion
“Armo”  organizacidn de voluntarios que
trabajan en todo el mundo y que fueron los
primeros desde Internet en ayudar a la
familia.

El mecanismo estaba en marcha, el teléfono
no dejé de sonar y todos querian mas

informacién sobre Daniel y su familia Segre
Radio se Convirtid en una centralita exclusiva
para el Niemann-pick, y una lluvia de
propuestas, al club Atletic Segre, ofrecid al
taquilla de un partido, el club Federativo
Bordeta también;

El programa de radio sirvié para despedar
muchas conciencias y luego el boca a boca,
amigos, familias enteras preocupadas, los
vecinos empiezan a organizarse  se
distribuyen muchas fotos, el diario el Segre le
dedica su portada, TV3, TVE, y tantos
medios se hacen eco del problema de Danigl
y todos como unidos por la misma cuerda
consiguen abrir una puerta hacia la esperanza

Finalmente se organiza el primer acto publico
donde se comunica que existen mas
enfarmos y lamilias,

Los participantes de lluvia de estrellas de
TELE-5, Xavier Deltelljla ciudad estaba con
nosotrosj incluso todos los grupos politicos,
g umieron bajo um mismoe color, la
solidaridad.

Fue el punto de partida, por gue la solidaridad
no hizo mas que empezar Una avalancha de
carino, muestras de afeclo, y actos llenos de
esperanza, movilizo a unos simpdlicos
pasteleros que elaboraron una mona de
pascuas de 100 kilos para Daniel, la pefa
Barcelonista Rifé material del F, C, Barcelona
y organizo una fiesta solidaria. El colegio de
Danigl y el barrio entero reparen huchas.

Tarrega acogié con los brazos abierto un
maraton de misica y carifio hacia Daniel.
Mollerusa y el gremio de pelugueros organizd
un desfile de moda en su honor. Torrelameu
prepard una noche de bingo inolvidable.

Después de una tarea agotada se han
logrado algunos suenos. Suefios sencillos de
una familia que nunca habia dado una rueda
de prensa. Ni habia seguido el protocolo que
nunca se habia imaginado que iba a ser
centro de alencion de tantos medios. Pero
despues de cinco meses de duro trabajo se
han conseguido algunos de esos suefios.




Crear una fundacion. Conocer a otros padres con sus mismos problemas y a sus hijos enfermos.
¥ han servido para desperar una conciencia social por algo tan desconocido como el Miemann-

pick.

A partir de ahora queda un largo camino que recorrer ¥ mucho por lo que luchar, pero nada de
@sto se habria conseguido sin la inestimable ayuda de Lérida , que se ha volcado completameante
por Daniel, y ahora también por todos los nifios con esta enfermedad.

MNadie es imprescindible, paro todos podemos saer Uliles v esta ha sido la mejor prueba.

La fundacion Niemann-pick ha nacido en un parto dificil pero su corazon a empezado a latir
esperamos que el resto del mundo lo quiera escuchar.

Estamos aqui con la esperanza puesta en un remedio para nuastros nifnos v con la ilusién que
Lieida sirva de ejemplo de solidaridad para el resto del mundo. Susana MHisto Moreno

Jose Agustin Sanchez Esteban, 7 afos (Carlagena)

Maria Lépez Sanchez, 30 afos (Almeria)
Magdalena Pérez Rojo, 16 afios (Quesada- Jaen)
Juan A, Giron Contreras, 5 anos (Sevilla)

Daniel Ferrer Garcia, 11 afos (Lieida)

Sheyla Martin Negrin, 3 anos {La LagunaTenerife)
Rafael Filgueira Sanchez, 30 afos {Lerez-Pontevedra)

Carla Vidal Mufioz, 4 afos (Barcelona)




Donacién del pintor Carlos Aparicio Guerrero

Carlos Aparicio Guerreno, nacid en 1,948 en Ubeda (Jaen). Reside en Madrid. Ha donado estos cuadros a la
Fundacitn, cuyo catdlogo para venta agui ofrecemos.

Para cualguier consulta sobre los cuadros su e-mail es: afleyaparte@ena.es web:
http:ffusuarios.tripod.es/C_APARICIO/

Breve resena académica

Es diplomado en Artes decorativas, ha desarrollado cursos de modelado, grabado y pintura con Sanliago de
Sanliago, Pedro Marcos Bustamante v Agustin Alaman.

Ha investigado modelado en bajo relieve, reproducciones con resina de poliéster y policromado.

Exposiciones individuales vy colectivas: (entre olros sitios ) Museo Espaifiol de Arte Contemporaneo,
iMadrid); Palacio de Mudéjar (Sevilla); Palacio de la Virmeina (Barcelona); Fera de ane independiente de
Madrd en el Museo nacional de Antropologia, “La General de Granada (Ubeda), Centra histdrico culiural
(Segovia), Caja Pravincial de Valladolid.

Ha ilustrado en 1.926 el libro "mensajes para la meditacion”.

Técnica: Oleo alquidico sobre tela montada en conlra chapado unido a bastidor,
Oleo de secado rapido (resina alquidica combinacion de un Acido v un alcohol)

Estilo: Realismo , con denotada evolucion hacia el impresionismo.

Definicion parsonal: Me defino como un pantor que mterprata un puro gesto apasionado y expresivo.
Por una parte con loda |la irmeza y por oftra parte con toda la delicadeza y sensibilidad de mi caracter.

* Grafitti” * La dltima uva”
Oleo 81 x 100 Oleo 81 x 100
90.000 Ptas. 90.000 Ptas.




[

* El plantel”
Oleo 65 x 50
B80.000 Ptas.

“ Margaritas”
Oleo 81 x 100
120.000 Ptas.

Las compras se realizan llamando al teléfono
649861132 , ¢ ingresando el importe en el
BCH 0049248263221 14398188,

Las gastos de envio son por cuenta del
comprador,

" Sola en la calle”
Oleo 65 x 50
65.000 Ptas.

* Taller de chapa y pintura "
Oleo 81 x 100
80.000 Ptas




* Rosa Roja” * Claveles rojos”
Oleo 81 x 100 Oleo 81 x 100
120.000 Ptas. 120.000 Ptas.

“ Calleja” (Talamanca del Jarama)
Oleo 65 x 50
65.000 Ptas.




Lleida: Primera reunién familiar. 30 y 31 de Marzo

Con motive de la firma de la Escritura de
Constitucidn de la Fundacion Miemann Pick
de Espafa, en Lérida, las familias de Almeria,
Jaen, Sevilla , Caragena y Lérida nos
reunimos para celebrar la puesta en marcha
de nuestra Fundacidn v tener el primer
contacto personal que se da en Espana enfre
las familias que compartimos la enfermedad,
pero no la vemos de una manera impasible.

Lérida ha manifestado su apoyo y solidaridad
de una manera muy generosa con la familia
de Daniel, un nific de 11 afios y ha
contribuide de una manera decisiva al
proceso de formacion de nuestra Fundacion
gracias también a la entrega y el trabajo de un
nuen grupo de personas que no solamente
han trabajado en la organizacion de actos
diversos sino que también se ha incorporado
al Patronato de la Fundacibn para asumir las
funciones de direccion que la Ley les confiera.

La Fundacion es la culminacidon de un
procesc de madurez, es la  estruciura
necesaria para articular un esfuerzo conjunto
desde todas las ciudades de Espafia. Es la
base de nuestra expresion solidaria con
cualgquier familia o enfermo de Niemann Pick
que sa quiera integrar en ella y trabajar en los
fines y objetivos fundacionalaes.

La jomada del dia 30 comenzd con la
presentacion de las familias llegadas a Lérida
a la prensa local ¥ @ un numeroso grupo de
amigos y ciudadanos que han sintonizado y
colaborado con la problematica del Niemann
Pick.

Tuvimos la oporunidad de comunicamos
personalmente con ellos e intercambiar
diraclamente nuastras imprasiones y criterios.
Agradecemos el interés mostrado por la
ciudadania y los medios de conumicacion
Local.

Gracias, Lénda.

El Sabado 31 sirvid en su integridad desde
primera hora de la mafana para la reunion
del Patronato de la Fundacion,

El Patronato en pleno estuvo reunido desde
las 11 h, con réceso para la comida a las 14
h. ¥ conlinuacién durante la tarde hasta las
22 h.

Muestro orden del dia, estuvo continuamente
salpicado de impresiones y expernencias
personales. Era la necesidad manifiesta de
comunicar, aconsajar y revivir l[a experiencia
personal.

Las lineas generales de esta primera reunidn del Patronato, fueron:

» Conocer la legislacion y el funcionamiento de una Fundacion v la responsabilidad del

Fatronalo.

# Difundir a los medios de comunicacidn de nuestras comunidades auténomas de la creacién de

la Fundacidn y sus fines

= Fijar un presupuesto de ingresos y gastos hasta diciembre 2001.

= Publicacion para Mayo de un boletin de noticias que recoja en forma impresa lo que es nuestra
Fundacion, como imagen y dossier de presentacion ante personas juridicas o privadas.

= Fijar una linea de contaclo y crientacién médico-cientifica que posibilite la investigacion de la

enfermedad en Espafa .

= Caontactar con la Fundaciones que estudian Niemann Pick en Estados Unidos con posible
asistencia a su conlerencia familiar en el mes de Agosto. Recoger experiencias y abrir una

linea de contacto permanente.

* Definir las responsabilidades y el quehacer de cada uno de los miembros de éste Patronato,
que representan nuestra linea de trabajo en los proximos 6 meses y de cuya gestion se dara

cuenta en la siguiente Conferencia Familiar,

Se entrega una carpeta personal a los
miembros del patronato con documentacion
diversa (legislacién, acta fundacional,
Estatutos, etc.) y un dossier con las nolicias
de prensa publicadas en Lérida haciendo

referencia a los diferentes actos realizados en
ésta ciudad.

La jomada finalizd en una cena con una
muestra expresiva de lo que enciema el
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corazon del Niemann Pick. Una tara “Fundacidn Miemann Pick de Espana”,
encendida y un corazon con la leyenda

Diego Martin Gonziilez



AcCercan a nuestra eas

Muestro agradecimiento a las personas y entidades que nos
eranza con su solidaridad y colaboracion

E?E!M_ﬂrunmmnhhm#u&m

E:m-u:r. Ayuntamiento de Mollerusa 1

 Exemna. Ayuntamianio de Tamega Diputacién de Lieida

 Exemo. Ayuntamianto de Torrelameu
'Dra, Mercé Pineda, Hospital San Juan de Dios de Barcelona B

Dva, Amgare Chabas, Instituto Bioquimico de Barcelona

| Dra. Calsa_Quinteiro | Conxo de Santiago de Compasiala

D'lamu&n FSBI'H'I:‘ru- Meédico J, A. Jonas ——
Dria. Pacla Vivancos, 1" Tie. de Alcalde Excmo. Ayuntamiento de Sevilla

D. Manual Péraz Real, Director Area de participacion ciudadana

D. Franciseo Castillo, Subdaelegacitn Goblama en Lisida.

D. Manuel Ruiz de Lopera, Presidents Real Betis Balompié, S.A.D.

D. Jose Antonio Gonzdlez Flores, Gerente

D. Miguel Valenzuela, Real Betis Balompié F.C. “Atlétic Ségre o ——
Club Deportivo "La 'lﬂmdﬂlﬂ' Pafia Barcelonista de Lleida y Comarcas
D.Javier Medina Camasco Asoc. veleranos Club Deportiva Mirandés
D.Carlos Aparicio Guermero, Pintor (Madrid) “Los del Rio”, cantanies

D. Miguel Gonzélez, escullor (Sovilla) N Ausditori “Enric Granados™

D Juan Manuel Brave, pintor (Sevilla) D. Femands Mazdn, ﬂlﬁhﬂddﬂ Intermnet |
D Javier Galito Cava, “Fundacion ARMON" MRW, transpore urgentes |
Trabajadores dol Transporte Metropolitano _de Barcelona

Trabajadoras de (ZAR propulsitn y enargia motores de Caragena

Muebles El Cine (Cartagena) |

| Alquiler de coches y camwones San Cristobal  (Cartagena)

e i E e

 Josd d_gl-‘lquiml-hmumu[?mﬂru} [ Sarvilla)

Manuel, Toldos Chamorro, Pancarta (Sevilla)

Serigrafin "Estudi Grafic™ (Lieida) Artes Graficas Moling
Howard, raducciones  (Sevilla) Etisur 5.C.A. Fébrica de etiquetas (Sovilla) |
 Floristeria "Bongal” Atistas de “Liuvia de Estrellas
Grupos de Rock en lestival de Tarmega Grupo musical “Passion”
 Productora Ci veintinueve [Sevilla) Il Canal Sur TV —
 Andrés Torres, Jﬂnﬁi-n (prensa Murcia) Telecariagena
‘Equipe Senderos do Glona, Canal Sur TV Television Murciana
_Tom Martin, Canal Sur Radio Segre Radso |
El Sagre Diarl_(Lleida) MMEEH_LQFWGHI%{IEM}_
Cadena COPE y Radio Lisida Radio.com de Barcalona
La Voz de Almeria
 Diia. Carmen Segura Gémaz (Cartagena) _ Relojeria Joyeria HORTI'S (Lisida) ]
Hotel REAL (Liesdn) Discoteca Camelot {Lisida)
| Cafeteria Teatre “River Cald™ (Lioida) _ D. Jose Maria, taxista de Lisida
Orquesta Mediterranes (Sevilla) . Grupo de Sevillanas ¥ rumbas Abriles
Ballet Andaluz *Papa Moreno” ==
Téenico de sonido “Sounders” (Lieida) Dolors Romeu “Centre D'Anglés Romeu
Nita, Estanquera da Hinojos Técnico de imagen “Evil” {Lbeida)
Fotos Lionens (Lisida) _Revista "Mercal” de Lisida

 Colegio Marisia “La Sagrada familia” y

LLE.S. Cafada de las Fuentes S

‘equipo SED de Canagena

Colegio Nacional Campos Eliseos (Lieida)

Colagio Nacional Frederic Godas (Lisida)

Colegio Sagrada famiia (Lieida)]

AL GRAN NUMERO DE PERSONAS QUE HAN COLABORADO DE FORMA ANONIMA,
EN ESTA MARAVILLOSA EMPRESA DE GANARLE TIEMPO A LA VIDA

)



Quesada (Jaen) Un pueblo y un colegio unido a la Fundacion

Los alumnos de Instituto de Ensenanza Secundaria Canada de Las Fuentes han mostrado
su solidaridad con Magdalena y la Fundacion. Han realizado una recogida de dinero para
ayudarnos en nuestra esperanza. Unas 200.000 ptas. Viniendo de chavales que conocen y
quieren a Magdalena, tienen también el carino de Daniel, Maria, Rafael, Victor Sheyla y
olros.

En la pagina siguiente, reproducimos una poesia escrita para Magdalena por una amiga.

Los trabajadores del Transporte Metropolitano de Ba rcelona con el
Niemann Pick

Daniel Garcia Ferrer, de 12 aflos, vive en Lérida.

Un tio de Daniel nos escribe lo siguienta:

Desde hace tiempo se de la enfermedad de mi sobrino Daniel.
Cuando supimos que Daniel podia ir a someterse a unas pruebas y
un posible tratamiento me puse an marcha.

TME tiene una seccién gque se llama TMB Solidari, siempre han
ayudado a El Salvador y a ONGS...

Decidierén ayudarme, empezamos a hacer carteles publicitando de
que daniel padece una grave enfermedad y merecia tenar una
sportunidad sino para el tratamiento para su calidad de vida.

La campafa seguia adelante y yo medi por satisfecho, cuando
comprobe que las personas apoyaban a Danial.

Gracias al esfuerzo de TMB SOLIDARIS, se organizd una rifa y
compraron papeletas todos los trabajadores de la Empresa.

Para que todos los turnos de trabajadores pudieran comprar hubo
una persona que estuvo a veces hasta las 4 de la mafana
vendlendo boletos.

Para Begofia, Julia y la familia de Daniel subir a un escenario en el
Salén de actos de la Empresa para realizar el sorteo, cuyo premio
recayé en Daniel, fue muy emotivo. Incluso Daniel cogid el
micréfono para dar las gracias.




Un regalo para la esperanza

Para conseguir mantener la esperanza de estos nifios necesitamos tu ayuda.

Por pequena que sea una aportacion, significa un empuje para que podamos seguir
trabajando en esta causa noble.

Desde aqui te ofrecemos la posibilidad de que te sientas "bien”, ayudando a unos nifios,
que su esperanza en parte depende de tu ayuda, nunca tu generosidad podra ser tan
estimada.

Si quieres colaborar solidariamente al mantenimiento de ésta Fundacion, que ya conoces,
Si quieres ser parte de un proyecto que trata de fijar a la vida a estos nifos, rellena éste
impreso y lo devuelves a la persona que te entrega el periodico, por correo a la direccion

abajo indicada o por e-mail.

L a1

Colabora en la cantidad de................ccccooeoenne...ptas = mensuales— trimestrales 2 anuales
Con cargo a mi cuenta corriente/ahormo (20 dIGIIOS). ... ..o vsscrirrssrr s e s assss b dasns
0 N0 T e B P AR o RN R 13 et D PRI L8

Su contribucion desgrava en el Impuesto de la Renta o de sociedades segin Ley 30/1994.

Fundacion Niemann Pick de Espafia, C/Alfonso 11 n® 14 25001 Licida
Teléfonos 649861134 - 33 - 32 e-mail: niemannpick@ono.com
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Canal Sur TV. “Senderos de gloria” (Homenaje a los nifios y

familias del Niemann Pick

Me dirijo a la audiencia para intentar transmitir
el sentirse bien y satisfecha por ayudar a
unos amigos que sin palabras me pedian
ayuda.

Tan solo una llamada de Senderos de gloria
me llend de ilusién, para que mis amigos
sacaran a la luz la cruel enfermedad de
Migmann pick.

Hubo momentos en el programa en que mi
corazon latia muy deprisa y a la vez se
paraba, porque esta llegando el momento qua
lanto esperdbamos... y por fin llego. Eran las
11,20 de la noche del lunes 16 de abril, mi
amiga Juani es llamada; ella se apresura a
Hamar a su marido, ninguno de los dos se
imaginaba lo que les esperaba en los
siguientes 30 minutos.

Juani lee una carta escrita por Juan a su hijo
Juan Anlonio dos dias después de irse para
siempre con solo 4 afios.

MNos dejo a miles de personas rotas de dolor
por esas palabras llenas de ternura y amor
dedicadas a su hijo.

Cada minuto que pasaba me encontraba
mejor, porque les acompafaban personas
muy queridas para ellos apenas sin
CONOCarse.

Cuando Consuelo llamé a Cristobal de
Cartagena es cuando empecé a
tranguilizarme, porque era la persona perfecta
para hablar del Niemann Pick con Juan.
Seguidamente empezarcn a llegar al platé
familias que necesitaban estar con mis
amigos esa noche. Fue ese momento cuando
mas disfruté porque la emocion era intensa.

Habia una familia que también habia perdido
a 5u hijo de 7 afos hacia muy poco.

Daniel, Magdalena y Maria Jesls, con
multitud de dificultades hicieron un gran
asfuerzo por estar alli.

Durante dos o tres minutos hubo besos y
lagrimas entre todos.

Se palpaban en el ambiente muchos valores
humanos como el amor, la solidaridad, la
sinceridad y el carifio por unos nifios que nos
necesitan.

Al final sus familiares y amigos, les regalamos
unos globos que estaban llenos de besos,
amor y ternura para JUAN ANTONIO y JOSE
AGUSTIN

Gracias a cuantas personas hicieron posibles
es5tos minutos de sensacionas inolvidables.

May

Dezde hace mucho tiempo
Cuesada e testigo directo
de los hijos que da su terra
Hijos gue aman la vida

La naturaleza v ¢l ane,

Es un pueblo pequefio

Y aislado

ue abre sus puertas a la Sierma de Cazorla
Segura v las Villas

Enclavado en un paraje magnifico

Con sus campos de verdes alivos

A los que el pintor Quesarefio

Rafael Zabaleta puso color en sus lienzos
inmonalizando Quesada con su pintura

Es maravilloso pensar que nuestra tieri
Ha dado tan ilustres personajes
Y los seguird dando porque para ser ilustre

Duesada v sus hijos

no hace falta ser pintor,

escritor o politico.

tan s6lo es necesario tener un corzdn grande
CJLIE Sune o su Leermi Y asu E,I'."ﬂll;.".

Tienen gue ser nifios los que nos den ejemplo de ello,
In solidaridad es algo que no nos toca de cerca,
la vemos pasar por televisidn.,

Pero ahi esta. Hace falia que un grupo de nifios
manifieste el coraje de ayudar v ser solidarios para con
su amiga querida.

Esa amiga linda, cindida v bonita,

Su nombre clama ternura

Mugdalena,

Es nuestra hija ilustre de Quesada, [ por qué no?
Somos todos Magdalena, pensar en vuesiros hijos
iQuesada, abre s brazos v ayeda!

Fosa Valiente




LUn partido, tres equipos

La Luz de esa larde de deporte y solidandad
hacia los que tienen la mayor adversidad, ese
aplauso de |la grada de gol norte al paso de
nuestra pancarta, esa foto del equipo uniendo
la felicidad de unos nifios, con la esperanza
de recobrar la sonriza para los gue estaban
representados en nuesira pancarta, la
explosion de jubilo por el triunfo del equipo, la
mang de D. Manuel que se estrecha con la
mia, relacionando nuestra Fundacion, con la
suerte del buen resultado obtenido, hacen
gue este humilde presidente, y padre que fue
de wun nino afectado de esta extrana
enlfermedad, logre lener la satisfaccion de
honrar la memoria de mi pequeno, de otros
que se han ido y salvar de la soledad a los
que estan, senll gque por momentos,
acaniciaba con mis dedos a mi pequeno, &l
estaba alli en el campo.

Estaba en la sonrizsa de esos pequefos,
vesltidos con la camiseta verdiblanca, en el
aplauso de la aficidn, en el corazdn de la
multitud de personas que s& acercaron a
nosotros v al oir la singular histona de esta
Fundacidn, les brotaba una lagrima en sus
ojos, estaba lambién en la camisela gue
mastro Amato al celebrar el tercer gol.

D. Manuel dos partidos seguiamos los
béticos el sabado por la tarde, el nuesiro
frente a Lleida v a la vez el Atlético de Madrnid
frente al Murcia, Dos nifios fueron los
primeras en dejarmos en esta recién nacida
lundacién, uno Juan Antonio, mi hijo con 5
afios y otro José Agustin de 8 afos,
casualidad de la vida, &l mio, hijo de un bético
de corazdn, el otro José Agustin, de Murcia,
Creo D.Manuel que para el Betis jugaron dos
angeles, uno aqui y &l otro, en el Murcia vy nos
llenaron la tarde de color y alegria.

Muestras familias han recibidc con una
gran alegria, su comeniario esperanzador,
que tras el ascenso le gustaria estar con
nosotros en un parido.Su colaboracion hara,
gue el Betis sea adn un club mas grande, esta
ayudando a los nifios que mas lo necesitan,
seria un gran ejempio para una vida y el
mejor detalle para la memona.

Este gesto que han tenido hacia nuestra
recién nacida fundacién, ha sido una mano
que se ha ofrecido para poder regalarle la
esperanza, a unos nifios y unas familias tan
necesitadas de lo mas basico, la salud de un
hijo que se les va, gracias en nombre de ellos.

Juan Girdn

Una tarde radiante del mes de abril.

Un estadio que imprasiona an su grandeza.

8i, Tres equipos en un mismo partido;
Uneo, Unid Sportiva Lieida

Dos, Real Betis Balompia

Tres, Fundacion Miemann Pick de Espana

diria,

AGUSTIN,

Una ciudad en visperas de su gran fiesta de luz y color.
Un color que predomina por encima de todos: al verde.,

25.000 almas ardiendo en deseos de espectaculo y viclonas.
Saltan tres equipos a una gran alfombra verde. ;tres equipos?

Eslos ditimos son novatos, aungue por su forma de desenvolversa entre tanta figura nadia lo
Ellos sae llevan la ovacion mas sincera y emotiva da la tarde (me flaguean las piermnas).
Dos jugadores que nos dedican una victoria contundente por 4-1: JUAN ANTONIO Y JOSE

El nombre de este modesto equipo ya se pronuncia por todos los rincones del Estadio.
i Quiénes son? ;De donde vienen? Muy pronto lo sabras Sevilla.

Juan Fedrajas Serrano



Miranda de Ebro, una ciudad solidaria

Miranda de Ebro, en la provincia de Burgos se ha solidarizado con nuestra Fundacion.

En Miranda, pendiente de confirmar fecha con el Real Madrid se celebrara un partido de fitbol en
beneficio de la Fundacién entre el Real Madrid veteranos y su club Deportivo Mirandés.

Este gesto supone para la Fundacion poder afianzar los objetivos previslos para éste ano.
Estimados amigos de Miranda, Exemo. Ayuntamiento, veteranos del Club Deportiva Mirandas,
éste partido de futbol va a expresar la solidaridad de toda una ciudad.

En la Fundacién estamos francamente impresionados por vuestro gesto.

Queremos participar en la preparacién de éste encuentro deporiivo apoyando el mismo desde los
medios de comunicacion de vuestra ciudad, divulgando las tareas que desarrolla la Fundacion y
vendiendo entradas de fila cero en los lugares de Espana donde residimos.

Ese dia, estaremos alli para agradeceros vuestro gesto personalmente y compartir con todos los
ciudadanos de Miranda este acto deportivo y humanitaro.

Gracias, por ayudamos a establecer un puente de generosidad y esperanza para estas familias.
Gracias, por vuestra sensibilidad y carnno.
Gracias, por incorporarse y unirse con éste gesto a estos ninos y sus familias.

orregrossa (Lleida) Cafeteria pasteleria Ampurdanés

Marcos y Jordi Ampurdanés y Puig son dos jovenes pasteleros artesanos que apenas superan los
veinte afios de edad. Conocieron el Niemann Pick y decidieron mostrar su solidaridad
confeccionando una mona de chocolate gue representa la Iglesia parroquial de su ciudad.

Se decidieron a construirla manteniendo su estructura arquitecténica. Es decir, construida con
vigas y cuademas, pero de chocolate.

Su trabajo superd las 120 horas. Sdlo chocolate en su elaboracion, mas de 100 kgs.

Se cocina, se deja ligeramente secar, se moldea a mano y asi se fue elevando esta maravilla de la
arquitectura y del buen saber artesanal de estos dos maestros pasteleros solo con una iclea:
donarla a la Fundacidn para que fuera rifada en beneficio de los ninos.

Esta maravilla artesanal tiene 75 cm. de altura, 120 cm. de ancho
y 140 de fondo.

Fue presentada al concurso de Monas Pasteleras de Barcelona y
premiada con
Medalla de bronce.
La recaudacion de
los boletos del
sortec superd las
200.000 Ptas. El
agraciado decidio
cederla al Museo
del chocolate en
Barcelona,




isita nuestra Web. www.fundniemannpick.org

La Fundacion Niemann Pick de Espana.

Fines y principios de actuacién

El Patronato de la Fundacién. Todas la direcciones

La enfermedad: en qué consiste, sintomas, transmisidn, investigacién
Quiénes somos y en que lugares de Espaiia estamos

Como ayudar o hacer donaciones

Sensaciones... Con amor. Un trozo de nuestro corazén con los nifios.

¥ W U v Y W v

Enlace directo con las dos Fundaciones de Estados Unidos.

Presentada en una resolucion de 800 x 600
Entradas para ser leida en Catalan, Inglés, Francés y Poriugués.

Presenta éstas secciones Boletin de noticias que lambién editamos en Intemet
Album de fotos. Recogemos a nuestros nifios y otros
momentos imporiantes para la Fundacion.

Videos: permite visionar en dos formatos los actos principales que
configuran |a joven historia de nuestra Fundacion.

Podolt
Winiendo ra nuestra Memoria g

@ Yhian . Glindn Contreras g afios fl;ﬁ%mzam}
Josd Aqustin Sdnchez Blaya 7 afios |5 Marzo 2001)
Diego Mastin Gonzdlez (8 Mayo 2000 ) )

(B~




El Patronato de la Fundacién

Fresidente Juan Giron Sancheaz

Viespresidente Antonio Fermer Rodnener

a

Secrefario
Cristébal Fernandez Sola
Vocal
Julia Gonzalez Casado
Tesorera
Susana Nieto Mareno

Vocales
Juani Conireras Mavarro
M* Dolores Sdanchez Blaya
Begofa Garcia Garcia

Vocales
Agustin Sanchez Blaya
Magdalena Rojo Gomez
Ana Maria Abelld Jiménez

Vocales
Antonio Pérez Femnandaz
Jordi Solana Aguilera
Carmen Castro Solana

-
»

Francisco Girbau Sierma  Manbel Esteban Pérez Manuel Campos Valverde
Vocales

Manoll Casiro Solana




