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Cuaderno para la Memoria

Hijo, si fueses misica, nos envolverias
con sonidos de ése alld cercano.

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

Luchar por el necesitado, en la mayor
de las carencias, |Qué poco valor tiene
lo material, cuando se marcha la vida!
cuantas esperanzas abrimos ante (o
mposible.

Con estas palabras de nuestro querido amigo, companero y | presidente de la Fundacion Niemann Pick
de Espana, Juan Giron, comenzaba la primera edicion de nuestra revista “Sensaciones” alla por el 2001
y con ella la lucha contra la enfermedad y la soledad de las familias afectadas.

En la edicion del 2007 Juana Contreras nos saludaba como Il presidenta de nuestra Fundacion. Ella
comenzaba agradeciendo a Doctoras, Familias, Socios, Colaboradores, Amigos y en definitiva a todos los
que de una manera u otra estan a nuestro lado dandonos su apoyo y colaboracion para que este proyecto
siga adelante.

Yo quiero darles las gracias a Juan por su trabajo incansable, por su fuerza e ilusiéon y por saber
trasmitirnos las ganas de seguir luchando hasta el final y a Juani, porque a pesar de todos los obstaculos
que la vida le ha puesto en su camino, decidié seguir trabajando por nuestros ninos y por nuestra
fundacion y aferrarse a la ilusion de ver como muchos de los suenos del 2001 se habian hecho realidad,
pese a todas las dificultades que encontramos en esta travesia.

Hoy me toca a mi presentarme como III presidenta de la fundaciéon. Lo hago con una gran ilusion de
seguir trabajando para conseguir algiin dia, el objetivo mas importante para todos nosotros, la cura para
el Niemann Pick.

También noto una gran sensacion de vértigo por la responsabilidad adquirida ante una tarea ardua,
dificil y a veces hasta desesperante por la complejidad de la enfermedad, pero con constancia, esfuerzo
y trabajo espero que este barco siga navegando.

Seguramente este trabajo sera mucho mas lento de lo que todos deseamos y sobre todo cuando dejamos
por el camino ilusiones y seres muy queridos.

Por ello me gustaria pediros paciencia y confianza, aunque sé, por propia experiencia, que es muy dificil
cuando sientes que el tiempo se te escapa entre las manos. También agradeceros vuestra fidelidad y
colaboracion mantenida durante estos anos, en este proyecto por la VIDA, que todos y cada uno sigamos
unidos en él, hasta alcanzar el horizonte sonado, la curaciéon de esta enfermedad, asi sera como el
Niemann Pick nunca nos vencera.

Solo me queda deciros que estoy a vuestra disposicion para lo que necesitéis como presidenta,
pero sobre todo como madre. Y despedirme como comencé con una frase de nuestro querido Juan Giron.

Por quienes nos acomparian cogidos de [a mano
V por los que de su recuerdo nace el camino.
“Una causa la vida”

Isabel Hontanilla
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Sarajevo, 15/11/2011

D?. Isabel Hontanilla Hontanilla
Presidenta

Fundacion Niemann Pick de Espafia.
C/ Cronista Muntaner 27, 1° 1°
25001 Lleida
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En relacion con el menor espaiiol || GGG o ccstiones

realizadas por esa Fundacion, deseo, sefiora Presidenta, agradecerle su labor y
apoyo pidiéndole haga llegar, muy especialmente, mi mas caluroso
reconocimiento al doctor D. Alfonso Verdd por el informe médico preceptivo
enviado. Ello, finalmente, nos ha permitido transmitir con perfecta claridad a las
autoridades competentes espafiolas, la triste realidad sobre la gravedad de la
enfermedad Niemann-Pick tipo C que padece -

Ruego transmita mi mas sincero agradecimiento a D*. Julia Gonzalez Casado por
la encomiable labor también desempefiada, asi como a cuantas personas hayan
podido intervenir en las gestiones en favor de este menor.

\\.j—-\....-' u-\f“-*“ \g_,

El Embajador de Espaia
T ey L"&—"’__‘-q

Alejandro Alvargonzilez San Martin

EMBAJADA DE ESPANA - Maguda, 18 - 71000 Sarajevo - Bosma y Herzegovina.
Correo-e- emb.sarajevo@maec.es / Tel: +387 (0)33 584 000 / Fax: +387 (0)33 239 155



Sin duda es po

general, de la rriada AELER]
Fundacion Niemann Pn:k de Espana,
opﬂmismo, alegria, frescura, nu vas Ide
todo un carifio por nuestros nifios que
admiracion por las familias que compo 'a Fun;
para que encontremos una soluciéon cuanto an es. 2N
ganas de luchar junto a nosotros cuando comprueban os
retos que se van superando dia a dia en pos de los nifios, como t
calidad de vida, investigacion, nacimiento de nifos libres de la enfen
efc.

S muchos, innumerables diria yo, los gestos y granitos de arerﬁ%k
‘e CLUB modesto en lo deportivo, pero muy grande en lo humano, que
ha tenido con nosotros a lo largo de estos diez afios.

Desde la Fundacion Niemann Pick de Espaiia quiero agradecer una vez
més al CLUB DEPORTIVO PAYASOS CROUSS su ayuda y sobre todo el
carifio demostrado, haciendo mencién especial al equipo femenino (uno
entre los nueve que componen el club desde Benjamines a Sénior) por
lucir con gran orgullo y dignidad el nombre de la Fundacién en todos sus
partidos oficiales.

Juan Pedrajas
- - N S N - .
4 .
]
E - | -
- T .. | . ) - . “
J 3 4\ k - . *
AT ) B 4 R
b . 4 N = e v . e
'. vy v g’ - < ~ e e ]
RN ol
i . - "
A.! ".ﬁr ? i \ . . * . § 4 3
I * 2 oy -
&= gl [ 4\ 8 e A 4 V. 2]
X IS Lo Rl LN A D " '_.___l' . ';’ I A \-“!g}”
.*{ 1 "E& b *"a‘:\i Q\‘ -'-.—3"-.\ Ly T




HAY UN PASADO QUE SE FUE PARA SIEMPRE,
PERO HAY UN FUTURO QUE TODAVIA ES NUESTRO

Queridos Lectores;

Me llamo Jose Maria, padre afectado, naci en Cérdoba y me
casé con Rosa Maria en la misma ciudad, tuve una hija,
Maria, que nacié en Barcelona, y en la actualidad vivimos
en Viladecans, provincia de Barcelona.

Haceros esta pregunta;

¢Que es el futuro sino un monton de hojas en blanco
esperando que alguien las llene de historias?
Y tenemos la oportunidad de llenar esas hojas, toda la familia
Niemann-Pick.

Os comento mi historia.

Un 12 de octubre de 2001 viajamos a Cartagena, no era un
viaje de placer sino para conocer un grupo de personas que
habian fundado una Fundacién llamada Niemann-Pick de
Espafia déonde posiblemente nos podiamos sentir
identificados. A mi hija le habian diagnosticado la enfermedad
Niemann-Pick.

Siempre hago referencia cuando saco la conversacién al
recibimiento que alli nos dieron, FUE INCREIBLE.
Cuando nos reunimos con ellos, la fundacion hacia pocos
meses que se habia fundado. Escribo estas lineas porque
asi fue nuestro inicio en la Fundacién. Han sido y seran, de
eso estoy seguro, unos afios maravillosos los vividos dentro
de la Fundacién Niemann-Pick Espafia.
A los pocos meses de estar en ella, me incorporé al Patronato,
donde en un primer periodo ejerci de vocal, trabajando,
aportando ideas, realizando presentaciones de ésta Fundacion
en Viladecans, organizando eventos y tratando de informar
y divulgar la enfermedad a todos los ciudadanos, empresas
y organismos de mi ciudad.

En el segundo periodo y el actual soy el coordinador externo.
Este periodo se caracteriza por el trabajo que debemos
desarrollar, dia a dia, cada uno desde su cometido, se trabaja
los 365 dias del afio.

Dentro del Patronato hay padres que no son afectados y que
dedican su tiempo a nuestros hijos afectados y a nuestras
familias, todo su tiempo, hasta el tiempo libre, las vacaciones,
etc. Sé que ellos no quieren agradecimientos ni
reconocimientos, pero se lo merecen de verdad, merecen
que les dedique unas lineas de mi escrito, porque cuando
hay una reunidn, ya sea de patronato o conferencia (siempre
se realizan en fin de semana) ellos viajan quilometros,

perdiendo sus dias de descanso del trabajo de cada uno,
para colaborar y aportar ideas a esta nave, para trabajar
como los que mas y para luchar contra esta maldita
enfermedad. Por cosas como ésta y muchas mas nos sentimos
orgullosos, hablo en nombre de mi familia también, de poder
compartir esta andadura con ellos, seres maravillosos que
lo dan todo a cambio de nada.

Apreciadas Familias, os animo a que organicéis eventos y
actividades, en vuestra ciudad o pueblo, sobretodo como
agradecimiento a todas las personas que estan a vuestro
lado y que se merecen ese reconocimiento. Y a vosotros,
queridos lectores, os animo a participar en ellas y a que nos
acompafiéis en esta dificil andadura que nos ha tocado vivir,
sin vosotros todo seria aun mas dificil.

Y por dltimo me gustaria dedicar este pequefio parrafo a
mis compafieros.

El éxito es ese viejo trio: habilidad, oportunidad y valentia.
No se sale adelante celebrando éxitos sino superando
fracasos. El Gnico hombre que no se equivoca es el que
nunca hace nada, de ahi que la imaginacion y la experiencia
van de la mano. Solas no andan. Vientos y olas estan siempre
de parte del navegante experto. Y los navegantes expertos
son los que van en nuestro barco. Para los valientes el futuro
es la oportunidad y la vocacion es la espina dorsal de la vida.

Una cosa mds, es muy facil obtener fama pero es muy dificil
merecerla.

JOSE MARIA FERNANDEZ MOLINA




TALAVERA CON LA FUNDACION NIEMANN PICK

Desde la Fundacion Niemann Pick de Espanfia
qgueremos dar nuestro agradecimiento
especial a Paco’s Peluqueros, por su apoyo
incondicional afio tras afio. Por saber implicar
a la Asociacion de Pelugueros de Talavera de
la Reina y su Comarca y a un gran nimero de
personas que hicieron posible esta Gala
Solidaria a favor de nuestra Fundacidn.

En ella pudimos ver como trabajan estos
maravillosos profesionales, creando peinados
de fiesta y fantasia con formas y colores
increibles, esto mezclado con una ilusion y
emocion desbordante por colaborar con
nuestro proyecto, nos hizo pasar una tarde magica que esperamos se vuelva a repetir pronto.

De igual manera agradecemos al Gimnasio Wellnes Center por celebrar con nosotros el dia Nacional de
Niemann Pick, por segundo afio consecutivo con su clase especial de spinning.

Todos los compafieros que colaboran y participan en esta clase con su gran esfuerzo pedaleando durante tres
horas, nos aportan el apoyo y las fuerzas necesarias para seguir renovando ilusiones dia a dia.

GRACIAS A TODOS POR ESTAR A NUESTRO LADO

Isabel

Clase Especial GALA BENEFICA
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8: sensaciones

Diez anos son toda una vida

Diez afios son toda una vida. No solamente una
parte de la vida.

Diez afios nos han brindado conocer muchas vidas,
algunas muy pequeiias, pero todas llenas.

Las que hemos conocido en nuestros nifios son para
leer en su mirada, en su vida misma una leccién, la
de un maestro, pequefos pero grandes maestros.
Es lo que dijo cuando entreveiamos la posibilidad
de poner en marcha esta Fundacion a finales del
2000, nuestro primer Presidente y afiorado Juan
Giron.

Son tantas las experiencias acumuladas, las
sensaciones, las buenas y las duras, y amargas
también, que no es
posible sintetizarlas si
no es en la propia vida
de cada uno de
nosotros y en nuestra
propia experiencia.

Presentamos nuestros
diez afios.

Cuantas cosas que no
caben en este papel.
Cuéntas cosas que no
podemos traducir en
palabras porque no
sabemos encontrarlas.

Cuantas lagrimas,
cuanta impotencia y cuantas sonrisas. Y todo mezclado
y a veces al mismo tiempo. ¢Que como es posible?
Por una razdén. Porque estos momentos siempre se
superan con la tranquilidad que nuestra conciencia
nos da cuando vemos lo que somos capaces de hacer
y generar. Y cémo es posible superar incluso la mayor
adversidad que puede mostrar la vida.

Nuestra vida en la Fundaciéon como Proyecto se
fundamenta en lo vivido y en lo realizado en el
pasado y se proyecta hacia el futuro.

Se han cumplido muchos objetivos impensables
hace algunos afios. Dificultades, muchas.
Incomprensiones, también. Todas las tareas humanas
son incompletas, y también todas las personas
muestran sus propios rasgos de perscnalidad y no
siempre en la linea del trabajo en equipo.

Es verdad que no nos cabe a nosotros todavia hacer

Décimo Aniversario 2001 - 2011

S

un andlisis de lo que es y ha significado este Proyecto
que personaliza la Fundacién. Pasa en la vida que
los hechos se valoran con su trascendencia real al
paso de bastantes afios. Pero confiamos y sentimos
que igual que un logro cientifico es la base de otro
mayor, hoy es innegable la trascendencia de todo el

trabajo realizado a nivel cientifico, su repercusion

en el tratamiento y prevencion de la enfermedad y
en definitiva en que esta escalera nunca hemaos
parado de subirle peldafios. Diez afios de
investigacion paralelos a diez afios de Fundacidn.

Y es innegable también la labor de apoyo, orientacion
y comunicacién por y para las familias. La dGnica forma
de verlo es sentir que no siempre ha sido asi, que
hace unos afios sélo
habia silencio,
incomprensién y
soledad. Algo peor
que la propia
enfermedad.

Cuantas lecciones de
dignidad, de entrega
y trabajo han
protagonizado
durante estos afios
nuestras familias,
nuestros amigos
colaboradores y
socios que nos dan
con su confianza una
base econdmica fundamental para soportar este
Proyecto.

Y ahora con estos diez afios, queremos rendir un
sincero homenaje a todos los que han escrito alguna
de sus lineas en este libro que son Renglones de
nuestra vida.

Hay un futuro cada vez mads cercano donde se
estrecha el cerco contra la enfermedad, donde el
esfuerzo representado por los nueve paises que
hemos formado una Alianza Internacional nos
permita llegar mas lejos y mucho mas pronto. Unidad
de medios, de criterios y de esfuerzo.

A todos, nuestro abrazo por compartir con nosotros
cogidos de la mano, estos afios.

Cristobal Fernandez

Secretario



Fuenlabrada

CONVIVENCIA FAMILIAR 2011

... Yllego el dia.

Un afio mas Fuenlabrada abria sus brazos para recibir a la
Fundacién Niemann Pick de Espafia y hacernos sentir el
calor y carifio de su gente que nos acompafio durante todo
el fin de semana. A lo largo del viernes empezaron a llegar
las familias al Hotel Gema, al que aprovecho para dar las
gracias una vez mas por su entrega con esta causa.

Fue un encuentro muy emocionante, besos, abrazos y
ldgrimas entre los que ya nos conociamos y una calurosa
bienvenida a las familias que asistian por primera vez.
Salimos todos juntos del hotel con destino a los Salones
Capilla Real donde tendria lugar la IV Cena Benéfica a favor
de la Asociacion Niemann Pick de Fuenlabrada, que como
todos sabéis ha sido creada con los mismos fines de la
Fundacion. El salén estaba lleno, casi doscientas personas
nos acompafiaban en una noche donde todos teniamos
un solo pensamiento: La lucha contra Niemann Pick.

Una vez mas Fuenlabrada mostraba su cara mas solidaria
aportando su granito de arena. La cena fue todo un éxito,
hubo momentos muy emocionantes como cuando los
compafieros del colegio de Raul le hicieron entrega de
varios regalos y leyeron unas cartas escritas con todo el
amor del mundo hacia él. También hubo momentos de
risas y diversion, la subasta dio mucho juego y la presencia
de algtin espontaneo que no dudé en hacer que por un
momento nos olviddramos de tanto dolor. No puedo
olvidarme que todo esto fue posible gracias a la
colaboracidn que todos los afios nos brinda Salones Capilla
Real: iGracias amigos!

El sabado fue un dia muy intenso, muchas cosas que hacer
y poco tiempo. Comenzamos con una reunion de gran

sensaciones

interés en la que
participamos todos, una
reunion productiva que nos
hacia mucha falta.

La tarde comenz6 con un
taller a cargo de Jose Antonio
Guerra con la ayuda de
Carmen Robles y Tofii
Delgado. El tema de este
taller era "La Colaboracién", la participacion fue alta con
plena predisposicion a pasarlo bien, entre risas y juegos
nos dimos cuenta de la importancia de remar todos en una
misma direccién, canalizando el trabajo realizado en un
precioso mural para terminar rindiendo un emotivo
homenaje a la que fuera nuestra presidenta durante 5
afos, Juani Contreras.

Después de la cena todavia nos quedaban ganas de fiesta
y asi lo hicimos, improvisamos un karaoke en principio
pensado para los nifios, pero se nos fue de las manos y
s6lo nos falté pelearnos por los micréfonos.

Al dia siguiente llegé el momento de las despedidas, un
momento dificil y quizas mas emotivo que el del
reencuentro, todo hahia salido tan bien que no queriamos
que terminara. Besos, abrazos, mas besos, mas abrazos...
Hasta que Raulillo rompi6 el encanto con una de sus frases:
"Cada mochuelo a su olivo" y asi fue, se fueron marchando
sin saber que una vez mas han dejado huella en
Fuenlabrada.

Salud Guerra.

TALLER DE ARTETERAPIA

Un afio mas quiero daros las gracias por poneros en mis
manos con tan buena predisposicién regaldndome
momentos inolvidables, también quiero hacer una mencidn
especial a Carmen y Tofii sin cuya colaboracion y generosidad
no hubiese podido realizar este taller. Este era precisamente
el tema de este afio: "La Colaboracién" y no ha sido casual.

Como todos sabéis dltimamente ha habido voces
discordantes entre los miembros de la Fundacidn, diferencia
de opiniones que han concluido lamentablemente con la
baja de varios socios. Teorias conspiratorias, intereses
ocultos, supuestos contratos millonarios con las compafiias
farmacéuticas... Sinceramente no sé mucho de codmo
funciona el patronato de la Fundacidn ni de sus cuentas
iNi me interesa! Lo que si sé es que Raul Garrido (mi cufiado
para mas sefas) forma parte del maléfico patronato y se
sigue levantando todas las
mafanas a trabajar, que su hijo
(mi sobrino) sigue igual de
enfermo y que él tiene tanto
interés como el que mas en que
se encuentre una cura.

Es dificil gestionar el dolor,
imposible asumir la pérdida de
un hijo, algo asi te arrebata el
control de tu vida, uno quiere

pensar que es capaz de proteger lo que mas quiere, que es
capaz de encontrar una solucién pero por mucho que nos
empefiemos no estd en nuestras manos, al menos no mucho
mas de lo que ya estamos haciendo, aportar nuestro
pequefio granito de arena para que se siga investigando,
mantenernos informados, apoyarnos y confiar en que algun
dia den con el remedio para que otras familias no tengan
que sufrir lo que estamos sufriendo nosotros.

Buscar un culpable, tener alguien a quién gritar, ponerle
una cara o un nombre al causante de tanto dolor es una
manera de tratar de recuperar el control, pero dejad de
buscar, nuestro Unico enemigo se llama Niemann Pick.

Jose Antonio Guerra Vega




10 sensaciones

AMIGA , MADRE ,ESPOSA Y PRESIDENTA..............

Disculpadme si hago un poco mia también esta
historia, su protagonista es la mama de Juan Antonio.
No queria hablar con ella, no queria saber nada que
me pudiera hacer mas dafio, pero al final los llamé,
aquellos padres, aquella madre que me ofrecio su
experiencia, su dulzura, su carifio y todo el amor que
sentia por su hijo se lo trasmitié al mio, no nos
conociamos en persona, pero nuestro corazon era
uno, nuestros hijos eran uno y nuestra lucha también
era una, el Niemann Pick.

Era mi mayor apoyo, mi energia, la que me hacia
superar todos los baches —“Isa, que... palante”.

Estabamos tan compenetradas que nuestros hijos se
marcharon casi juntos, cogidos de la mano, en el
ultimo suspiro de mi José Agustin, estaban alli, al
teléfono y en el dltimo adids los conoci, te conoci.
Gracias Juani, mama de Juan Antonio, por todo lo que
me ayudaste.

En pocos dias después nos reunimos y fundamos esta
Fundacién junto a un pufiado de personas luchadoras,
ella paso a ser la esposa del presidente; dicen que
detrds de un gran hombre siempre hay una gran mujer
y aqui no cabe duda. A la sombra de Juan ayudabay
cooperaba en todo, con su estilo y clase personal se
recorrié “la seca y la meca”, hablé con Melody, con
los del Rio, jhasta con la Duguesa de Alba! Yo le decia,
- iEstas loca!, pero no cesaba en su empefio, en
cabezoneria no le gana nadie. Gracias Juani, mujer
del Presidente, por apoyar tanto a todas las familias
y ser tan terca.

Paso un tiempo y la nombramos Presidenta, recuerdo
que tenia miedo, no era su mejor momento personal,
estaba claro, pero antepuso nuevamente a los nifios

y a la causa dejando atras su dolor. Lidié toros muy
bravos, caped en plazas muy hostiles, ella genio y
figura; durante su mandato, esta Fundacién ha tenido
grandes logros, una gran reputacion en el mundo, el
respeto de los médicos y alguna meta alcanzada.

Gracias Juani, por ser esa presidenta incansable, en
lo bueno y en lo malo, ddndolo todo durante el
camino.

Ahora os quiero presentar a mi gran amiga Juani
Contreras, mama de Juan Antonio, esposa de Juan,
ex presidenta de la Fundacién Niemann Pick de Espafia
y ahora vocal del Patronato de esta, su casa. Os
presento a una mujer incansable, astuta, luchadora,
todo temperamento y todo corazdén, Juani, no nos
dejes nunca.

Te queremos

Isabel Esteban Pérez

Cartagena - Solidaridad del Colegio Hermanos Maristas

Este curso, desde EKISOL (Equipo de Solidaridad del colegio La Sagrada

Familia, HH Maristas), hemos decidido colaborar con la Fundacion
Niemann-Pick. Para ello hemos enfocado nuestras camparias de

Solidaridad, explicando a los alumnos a través de ellas en qué consiste
esta enfermedad y qué labor realiza dicha Fundacién.

Esperamos que nuestra pequefia contribucion pueda ayudar en algin
aspecto a mejorar todo aquello que sea necesario para poder vencer
esta enfermedad o al menos paliar sus efectos en los nifios afectados.

Muchas gracias y seguiremos en contacto.

- Julia Pretel, coordinadora de EKISOL.
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Il ESCUELA DE FORMACION CREER-FEDER FORMANDO PERSONAS,
INSPIRANDO ACCIONES.

Nuestra Fundacion, en su afan de servir a
nuestras familias con informacion, formacion y
recursos, estuvo presente el pasado mes de
Noviembre en CREER —Centro de Referencia
Estatal de Atencién a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias en Burgos.

Del 3 al 6 de Noviembre 2011 estuve, como
padre y como Coordinador Externo de la
Fundacion junto con mi esposa, en las Il ESCUELA
DE FORMACION CREER-FEDER FORMANDO
PERSONAS, INSPIRANDO ACCIONES.

Unas jornadas que han tenido como objetivo
proporcionar herramientas y estrategias para
mejorar la accion asociativa, un afio mas la
Escuela de Formacion ha pretendido ser un
punto de encuentro e intercambio de todos los
agentes de las ER y un espacio para sensibilizar,
informar y formar a profesionales, familiares y
asociaciones sobre la realidad que acontece a
las personas con patologias poco frecuentes.

Ha contado con cuatro modulos de tematica
especializada.

1. Acceso a los recursos socio sanitarios en ER.
2. Intercambio de buenas practicas en ER.
3. Difusion y sensibilidad en las ER.

4. Importancia del movimiento asociativo.
Los objetivos marcados fueron:

- Sensibilizar, informar y formar a familias,
asociaciones y profesionales.

- Creacion de una guia técnica de la escuela de
formacién anual.

Fortalecer a las personas afectadas y familias en
la atencién en ER.

Proporcionar herramientas utiles a las
asociaciones para mejorar el conocimiento y
facilitar su acceso a los recursos sociales,
sanitarios, educativos y laborables.

- Sensibilizar sobre el papel, fundamentalmente
a las asociaciones y su importancia a la
contribucion en la mejora de la calidad de vida
de los afectados.

« Crear vinculos sobre familia y paciente.
» Convivir con una persona afectada con ER.

- Ser parte activa de la asociacién y colaborar
en el doloroso camino hacia la buena calidad de
vida del paciente.

Mi mujer y yo, como padres afectados, hemos
aprendido mucho en esta escuela de formacion,
hemos entendido alin mas si cabe las relaciones
gue se crean entre el paciente, los especialistas
y las asociaciones/fundaciones.

Quiero deciros y me reitero que ha sido una
experiencia muy valiosa para nosotros y para
nuestra Fundacioén, ya que lo hemos podido
compartir con todas las familias.

Me siento muy orgulloso de poder compartir y
vivir jornadas como ésta, en la que se aprende,
se comprende y se comparten muchas
experiencias.

Un saludo

Jose Maria Fernandez Molina
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XlIl Conferencia Cientifico Familiar y
Il Reunion de la INPDA

Se ha desarrollado en Talavera de la Reina, durante los
dias 12, 13 y 14 de noviembre de forma conjunta estos
dos acontecimientos de extraordinaria importancia para
todos nosotros.

La Conferencia Familiar fue el Sdbado 12 con un programa
repleto de ponencias que ocuparon integramente el dia.

En la presentacion del acto, D. F. Javier Corrochano,
(Subdelegado del Gobierno de Toledo) y siempre
colaborador de nuestra Fundacion y el Sr. Alcalde de
Talavera de la Reina, D. Gonzalo Lago, (médico de
profesion) nos dieron su apoyo y reconocimiento y nos
mostraron especial sensibilidad por el trabajo que la
fundacion esta realizando, por la importancia que esto
tiene para todas las familias afectadas.

Tuvimos entre nosotros la presencia excepcional de los
siguientes Doctores:

Dr. Edward Schumann (Profesor de Ciencias Genéticas,
en la Escuela de Medicina Monte Sinal de New York),
investigador sobre la enfermedad tipos A y B muy centrado
en los ensayos con esfingomielinasa.

Dra. Marie Vanier (Directora de Investigacion en INSERM
Instituto Nacional de Salud en Francia y Medico
Investigador) Ella es un gran referente en el diagndstico
de la enfermedad de Niemann pick, y nos indicé como
estan en estos momentos los ensayos en ratones y gatos
con ciclo dextrina.

Dr. Forbes (Denny) Porter, Investigador principal sobre
terapias con ciclo dextrina, nos explicé que actualmente
tiene en proceso de redaccion del protocolo médico para
el ensayo clinico con este compuesto. La Fase 1 de éste
ensayo se realizard con un solo paciente, y estd previsto
gue comience en 2012. Si todo se desarrolla con
normalidad y recibe |a aprobacidon de la FDA para su inicio.

Dr. Marc Patterson del Departamento de Medicina
Genética, Pediatria y Neurologia, de la Clinica Mayo, en
Rochester, Estados Unidos. Experto en la clinica de la
enfermedad tipo C y que desarrollé en su ponencia una
evolucion sobre la clinica y el tratamiento de ésta
enfermedad.

Todos ellos son personas de relevancia mundial en el
campo de la investigacion de Niemann Pick A, B, y C.
Tenerlos juntos en nuestra Conferencia y en Espafia ha
sido todo un lujo para nosotros y para muchos médicos
gue nos han acompafiado en estas jornadas.

Junto a ellos
intervinieron la Dra.
Maria del Socorro
Pérez (investigadora
de la Fundacion Sant
Joan de Deu que
junto ala Dra. Mercé
Pineda westéan
trabajando los
ultimos afios tanto

en los protocolos que demostraron la eficacia del Miglustat
para frenar la enfermedad de Niemann Pick, como en una
escala de discapacidad que es fundamental para la
valoracion y en el seguimiento de estos pacientes.

Judit Macias- Vidal (Estudiante de Doctorado) junto a la

Dra. Maria José Coll (Instituto de Bioquimica Clinica del
Hospital Clinic de Barcelona) trabajan en el proyecto de
investigacion:

“Analisis de los mecanismos implicados en la enfermedad
de Niemann-Pick tipo C: generacidn de un modelo murino
de la enfermedad y valoracion de una nueva aproximacion
terapéutica mutacion dependiente”.

Este proyecto esta cofinanciado por los fondos FIS del
Carlos Il Y La beca de investigacion Juan Giron de la
Fundacién Niemann pick de Espafia.

Laura Rodriguez Pascau, que publicara en pocos dias su
tesis doctoral y con el Dr. Daniel Grinbergy la Dra. Lluisa
Vilageliu han trabajado con nosotros en un proyecto de
investigacion financiado por la fundacion entre otros y
nos adelantd la exposicién de su tesis doctoral
desarrollando un analisis genético y molecular en los tipos
A ByC.

Las Dras. Anteriormente citadas han publicado varios
estudios a nivel internacional sobre los trabajos realizados
durante estos afios sobre Niemann Pick.

Si fueron ricas las ponencias en datos y muy ilustrativas
en los esquemas de trabajo que se siguen a nivel de
investigacion, lo fueron también los respectivos coloquios
que siguieron a las mismas. Todas las familias preguntaron
y contactaron a nivel personal incluso con los
investigadores y sinceramente que el nivel de satisfaccion
que todos tuvimos fue altisimo.

La traduccion simultanea por auriculares inalambricos
fue fundamental para el perfecto desarrollo de éstas
ponencias, casi todas en Inglés. Aqui hicieron un gran
trabajo Angélica Gomez y Enrique Pilar que junto a su
esposa Maria Patorniti, también interprete estuvieron
muy atentos durante estas jornadas a cuantos necesitamos
comunicarnos en distintos idiomas (Ingles, Francés,
Italiano, etc...)

Enrique ademas esta trabajando desinteresadamente con
nosotros en la traduccion, simultanea de las reuniones
que cada tres meses tenemos los representantes de cada
pais para la Alianza Internacional, por videoconferencia.

Junto a todos nosotros destacamos también la presencia
de aprox. 40 personas representantes de Asociaciones o
Fundaciones Niemann Pick de Canadd, Estados Unidos,
Argentina, Italia, Francia, Alemania, Suiza y Reino Unido
que participaban tanto en nuestra Conferencia como en
la posterior reunion de la Alianza.

Actelion y Genzyme, dos importantes laboratorios que
han colaborado en la reunidn de la INPDA trajeron varios
representantes desplazados ex profeso desde Suiza,
Estados Unidos y Barcelona.



Es importante destacar que dentro de |la emotividad que
tuvo la jornada, culmind con un detalle finalizando la cena
con una rosa y un breve resumen en un video de lo que
ha sido y es nuestra Fundacion, y unas palabras de Cristobal
Ferndndez, nuestro Secretario, porque este
acontecimiento Internacional, se desarrolla también dentro
de la conmemoracion del 10 Aniversario de nuestra
Fundacion.

Los dias siguientes, 13 y 14 de Noviembre fueron
exclusivos para los delegados de la INPDA (Alianza
Internacional Para la Enfermedad de Niemann pick), y los
diferentes doctores y doctoras que con este motivo
también se desplazaron.

El intercambio de opiniones e informacion y los
compromisos que a nivel médico se registraron se
desarrollaran con toda seguridad en los proximos dos
anos.

Se ha abierto un foro de comunicacion entre Fundaciones
/ Asociaciones que es primordial y estamos seguros que
se va a potenciar mucho el contacto, dando continuidad
a muchos proyectos y su desarrollo

Han pasado dos afios, desde la primera reunion en
Edimburgo, han sido intensos hasta la propia organizacion
de este segundo encuentro internacional ha supuesto

SABOR DE ALMERIA A

AGRUPALMERIA, S.A.

FRUTAS Y HORTALIZAS

una labor muy dura porque como antes he indicado los
contactos se establecen siempre cada 3 meses por
videoconferencia.

Valoramos muchisimo nuestra Fundacion esta gran labor
gue multiplica por mucho la efectividad de nuestro trabajo
y se van a desarrollar con toda seguridad muchos objetivos
que nunca aisladamente cada pais por su cuenta podria
realizar.

Agradecemos a cuantos han venido su presencia, muy
especialmente a todos los doctores que de manera
desinteresada nos prestan su atencion, su carifio y
comprension.

El proximo encuentro de la INPDA serd en Estados Unidos
en el 2013.

Es mucho el trabajo que se nos acumula pero también es
mucha la satisfaccion que sentimos todos porque vemos
que hay avances, que cada vez la investigacion da nuevos
resultados y se ha creado una dindmica imparable donde
afectados, investigadores y laboratorios estamos unidos
en un mismo compromiso.

Isabel Hontanilla
Presidenta Fundacion Niemann Pick de Espafia

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

Tfnos.: 950 290 660
950 293 548

950 292 310




ara una persona muy especial

Lo mas bonito es que cada dia que te veo sé que
va a ser especial porque tu eres especial.

Cuando me pasa algo sacas los dientes para
defenderme, abres la boca y te comes a quien
se ponga por delante, lo mejor no es eso, lo
mejor es cuando me dices una de esas cosas
gue solo de tu boca suenan bien, que sélo me
gusta si me la dices tu.

Que eres precioso por fuera y por dentro, que
daria mi vida y mas por verte sonreir como te

mereces porque no te mereces nada de lo que
te ha pasado, pero todo va a ser pasajero, que
a mi me tienes para todo lo que necesites.

éSabes una cosa? si volviera a nacer me gustaria
volver a conocerte porque estos dos afiitos en

los que he tenido la suerte de conocerte me has
ensefado muchas cosas.

Lo fuerte que eres, como te superas dia a dia,
lo mds importante... lo feliz que eres y que nos
haces a los que estamos a tu lado, que no
cambies eso nunca, que eso te hace especial.

No soy una simple compafera de clase, soy una
amiga y quiero que estemos juntos siempre.
Que cuando te digo te quiero se queda corto
porque te adoro, si td te hundes yo me hundo
y si tu sonries soy la mas feliz del mundo, asi
gue quiero ver esa preciosa sonrisa siempre.

Te quiere mucho, tu amiga, Carmen.

RAUL......

Para el mejor amigo que una persona pueda
desear.

Raul, eres mi mejor amigo y siempre nos lo
pasamos muy bien juntos, eres muy gracioso y
divertido.

Desde que éramos pequefios me he llevado
genial contigo y esto durara para siempre.
iRaul, te quiero mucho, mucho, mucho! y no
olvides que me tienes para lo que necesites
De tu amiga Alba.

Querido Raulito:

iQué decirte!

1. Que eres una de las mejores personas que he
conocido en mi vida, que no me arrepiento de
haberte conocido.

2. Que siempre tendras a una amiga que te
ayudara en todo lo que necesites

3. Te quiero un montonazo mi nifio.

4. Que quiero que siempre me saques esa sonrisa
gue me sacas todos los dias.

Un besazo.

Carolina.
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GRADUACION DE SAMUEL

Hace 10 afios nuestras vidas cambiaron
extraordinariamente. En septiembre del 2001 nos dieron
el diagndstico de Samuel, tenia la enfermedad de
Niemann-Pick. Fue un cimulo de sensaciones
inexplicables; rabia, impotencia, dolor y sobre todo sentir
que estabamos ante un abismo del que era imposible
escapar y aln peor, con un pronostico de vida para Samuel
de unos diez afios.

Uno de los cambios importantes fue el colegio,
hoy recuerdo la angustia y desesperacion que pasamos
cuando tuvimos que enfrentarnos a las primeras
consecuencias de la enfermedad, a consecuencias de las
cuales tuvimos que matricularlo en un colegio de
educacion especial, en aquellos momentos un mundo
totalmente desconocido para nosotros. No podiamos imaginar las experiencias y sentimientos que
tendriamos la oportunidad de vivir y sentir en este colegio.

Hoy recuerdo como a medida que Samuel se integraba en el cole nosotros también lo haciamos,
participando en todas las propuestas que nos llegaban del cole, desde pertenecer a la directiva del
AMPA pasando por formar parte del consejo escolar y como no, participando con los nifios en todas
las actividades, como las fiestas del cole, excursiones, carnavales, piscina, hipoterapia, acampadas,
concursos de reposteria, semana cultural y lo mejor de todo, los viajes de fin de curso a la playa,
donde tuve la oportunidad de compartir cada afo
cinco dias con nifos, profesores y algunas madres.
Creo que son las vacaciones mas agotadoras y a la vez
mas divertidas y gratificantes que he pasado, haciendo
actividades durante todo el dia, en la playa, piscina,
fiestas de pijamas y las inolvidables noches de baile
con nuestros nifos.

. En junio celebramos la Graduacion junto con
% otros cuatro compafieros mas, fue stiper emotivo para
todos, y para nosotros en especial, poder ver la

§ graduacion de Samuel, y que se encuentre en estos

¥ momentos con una calidad de vida aceptable ha sido
el mejor regalo que podiamos pedir.

Nos gustaria que estas palabras fueran un pequefio homenaje a todas las personas que durante
estos afios han estado al lado de Samuel, desde los compafieros hasta la directora, pasando por
conserjes, cuidadoras, profesores, logopedas, fisioterapeutas, etc. En definitiva, todas las personas
que se han preocupado por él y le han ayudado a ser feliz. Quisiéramos nombrar a todos uno por
uno, pero seguro que se nos olvidaria alguien. Nuestro agradecimiento mas sincero para el BIOS.

Nunca nos planteamos la posibilidad de dejar el BIOS, asi se llama nuestro cole, pero ese dia
ha llegado, Samuel cumplird 21 afios en Octubre, edad maxima de permanencia en el mismo; ahora
tendra que comenzar una nueva etapa en APACE, sera su nuevo cole, y esperamos sea igual de buena
y positiva que la anterior

Antonio, Isabel, Oliver y Marta
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Hola, soy la madre de Dafne Saldias. Para todos
los lectores de Sensaciones y la familia de la
Fundacion NIEMANN PICK y digo familia porque
asi es como me siento después de conocerlos a
todos personalmente. Como saben, llevo muy
poco en la Fundacidon, después de haberlos
conocido el dia 17 de Junio que se llevé a cabo
la cena benéfica en Fuenlabrada como todos los
afios se hace, para recaudar fondos benéficos
para la investigacion del NIEMANN PICK la
enfermedad que tienen nuestros hijos. Pues ese
dia descubri que no estoy sola, al saber que
tengo el apoyo de toda esa gente tan maravillosa
las cuales pasan por la misma situacion o quizas
mas complicada que la mia, ahora sé que no

estoy sola. Porque sé que tenemos mucho en
comun, el mismo dolor, el mismo sufrimiento y
sobre todo las ganas de seguir luchando por la
esperanza que tenemos para nuestros nifos. Y
gracias a esta Fundacion seguimos teniendo la
esperanza de que muy pronto encontraran esa
cura. Por lo que nos dan y nos hacen sentir esta
Fundacion, por todo eso les llamo familia.

Cuando nos dan el diagndstico de esta
enfermedad creemos sentirnos solas, sin que
nadie entienda tu sufrimiento, tu desesperacion,
el dolor de sentir esa impotencia de no poder
hacer nada. Todo esto lo dejas atras al saber

que hay una esperanza, que hay personas que
estan investigando esta enfermedad.

Quiero dar las gracias a toda esta familia porque
eso es lo que son para mi... sobre todo a Salud
y Raull de Fuenlabrada que estuvieron
brinddndome su apoyo desde el primer dia que
me dieron la noticia de la enfermedad de mi
nifia.

A Julia que es como la segunda madre para estos
nifos, deja todo su tiempo por seguir luchando
para encontrar una luz para estas familias.

También quiero agradecer a la trabajadora social
del colegio de mi nifia, Ely,
que fue la Unica que me ha
entendido y apoyado,
también a todos los padres
de los compafieritos de mi
nifia, y a todos los de la
Fundaciéon que he tenido
el gusto de conocer a
personas maravillosas. Con
esas ganas y fuerza que me
dan por seguir adelante no
s6lo a mi sino a todas esas
familias que pasan por lo
mismo.

Sigamos adelante con
muchas ganas, esperanza
por nuestros hijos. Por los
que estan y los que ya nos
dejaron. Para que no sea
en vano el sufrimiento y la
lucha de cada dia.

Con estas lineas expreso mi
agradecimiento, mis
sentimientos y mi opinion
sobre la experiencia que estoy viviendo con
todas estas familias. Con Julia que es una gran
mujer, amiga y como madre, por lo que
demuestra hacia todas estas personas afectadas
con la enfermedad, y su esposo que siempre
esta apoyandola y apoyandonos a cada uno de
nosotros, dandonos carifio, consuelo vy
esperanza.

Con todo ello llego a decirles que mi esperanza
es alin mas grande. Aunque la gravedad de esta
enfermedad sigue ahi. Gracias.

DALCY MONTENEGRO PADILLA
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Mi sueno real

Aquella noche pensé que seria imposible dormir, sin
embargo...

Cuando fui consciente de lo que pasaba, ella ya
estaba alli de nuevo, casi ausente, inmovil, rodeada
de personas, las fui esquivando hasta llegar a ella,
tumbada y sin su sonrisa, lo comprendi todo, ya era
tarde, pero volvi a mirarla y ella me devolvié la
mirada y tras esto me sonrié con esa sonrisa tan
grandiosa, tan llena de vida, de las mejores que he
podido observar, y entonces Magdalena se levanto, no era lo importante, ella estaba a mi lado y mejor
se despojo de todo y se puso a caminar, si, a caminar que nunca, volvi a mirarla y esta vez no la vi..
como una adolescente, llena de vitalidad.

Me desperté feliz, hasta que comprendi que fue solo
Yo, llena de alegria no queria hacer otra cosa que un suefio, que la realidad era ese dia tan distinta...
seguirla, disfrutar de aquello. Después de un buen la vi por Ultima vez, ojalé no hubiera sido
rato de paseo llegamos, no estoy segura a donde,
tampoco importaba mucho, solo queria mirarla, pero
ella insistio con su mirada que mirara alrededor y de
nuevo con su sonrisa; A mi alrededor todo vestia de
azul, de un azul pastel, era colosal y bajo mis pies un Donde vaya te llevaré conmigo, Magdalena.
mar jovial y tranquilo a la vez, me sorprendio el hecho
de no saber que me sostenia en aquel sitio, pero eso

simplemente un suefio, un suefio que no es
solamente mio, un suefio que tiene que dejar de
serlo para convertirse en una realidad.

Noelia Cuenca Carmona

Aljaraque - Huelva Concierto en el Teatro Cinema Corrales

El grupo “The Dreamers” se forma ante todo por un grupo de amigos
que quieren llevar la musica y la alegria del género Doo Wop a todas
las personas. Si ademas de hacerlo con |a sociedad en general podemos
ayudar a un colectivo como son los enfermos de Niemann Pick la
satisfaccion es alin mayor. Saber que haciendo lo que mds nos gusta
como es cantar estamos colaborando poniendo un granito de arena
en el desarrollo de una fundacién que hace una labor tan importante,
nos llena de orgullo. Fue una tarde magica, el escenario perfecto y el
publico se entregd por completo a nuestro espectaculo ¢Qué mas
podemos pedir? Musica, solidaridad e ilusion fue lo que vivimos aquel
12 de marzo de 2011.

Gracias por contar con nosotros y por dejarnos vivir aguel momento
tan entrafiable. Sin duda permanecera en la memoria de “The Dreamers”
como un dia muy especial para nosotros y alli a donde vayamos
llevaremos a los enfermos de Niemann Pick en un huequito de nuestro

corazon.

Rubén Santiago
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RECOMENDACIONES
ALIMENTARIAS

PARA PACIENTES TRATADOS CON MIGLUSTAT

INTRODUCCION

Hay distintas situaciones clinicas o tratamientos que pueden
provocar intolerancias alimentarias.

En su caso, usted ha iniciado o va a iniciar un tratamiento con un
medicamento (Miglustat Zavesca®) que, de forma ocasional,
principalmente en las fases iniciales puede provocar una
intolerancia a algunos hidratos de carbono, especialmente a los
disacaridos, aunque cada persona tiene una capacidad de
tolerancia diferente.

En esta guia encontrara las recomendaciones alimentarias y la
dieta a seguir que le orientaran sobre como introducir los alimentos

que contienen disacaridos en funcidn de su tolerancia.

PAUTA ALIMENTARIA
INICIAL

Caracteristicas de la dieta:

Experiencias en el tratamiento con miglustat recomiendan empezar
la dieta al inicio del tratamiento para tratamiento y dieta normal.
Si aparecieran diarreas o sintomas gastrointestinales, se iniciara
de nuevo la dieta desde la primera fase.

Esta primera propuesta consta de una tabla con los alimentos
permitidos y desaconsejados, asi como

de un patrén alimentario con las equivalencias alimentarias

correspondientes.

Tabla 1: Alimentos bajos en disacaridos y sin lactosa

ALIMENTOS PERMITIDOS

DESACONSEJADOS

Leche Leche baja en lactosa

(de venta en hipermercados)
Leche en polvo sin lactosa
(de venta en farmacias)

Leche de vaca/oveja/cabra entera o
semidesnatada o desnatada, liquidas o en
polvo

Leche condensada

Bebidas Batido de soja y batido de almendra Bebidas comerciales con lactosa
Quesos Queso curado o semicurado Queso fresco (requeson, Burgos, cuajada)
Tofu
Yogures Yogur de soja Yogur entero o natural desnatado o de frutas.
Yogur pasteurizado después de la
fermentacion. Actimel.
Postres lacteos Ninguno Postres elaborados con leche

(natillas, crema catalana, arroz
con leche, flan, Petit Suisse,
mousse de queso, etc.)

Otros postres

Carne de membrillo, jalea, gelatina

Fruta Toda

Citricos con moderacion

Helados Helados caseros (yogur+fruta) tdrmix
/ helados de zumo de fruta

Helados cremosos de cualquier
sabor.
Helados de hielo

Salsas Bechamel preparada con leche o
bebidas permitidas

Pasteleria Pasteles elaborados con batido de soja Galletas de chocolate
Pasteleria elaborada con leche
Otros Tofu, Seitan Frutos secos (almendras,

avellanas, nueces)
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@ PATRON ALIMENTARIO

i
Desayuno
Leche sin lactosa (200 cc = 1 taza) (equivalente) con azlcar
Queso semicurado (50 g) (equivalente)
Fruta (1 pieza)

%2 Manana < n
Queso semicurado (50 g) (equivalente)
Carne de membrillo

Almuerzo & __»

Arroz (45 g en cocido) (equivalente) con verdura
Carne (sin restriccion) con guarnicién de verdura
Aceite sin restriccion

Fruta (1 pieza)

Merienda ;

Yogur de soja (1 pieza)
Fruta (1 pieza)

Cena @

Patata (50 g en crudo) (equivalente) con verdura
Pescado (sin restriccion) con guarnicion de verdura
Aceite sin restriccion

Fruta (1 pieza)

=
Antes de acostarse g Zm

Yogur de soja (1 unidad) (equivalente)

EQUIVALENCIAS
ALIMENTARIAS

LECHE SIN LACTOSA (200¢cc) 4

Los 200 cc (una taza) se pueden sustituir por UNA de
las siguientes propuestas:

2 yogures naturales de soja

unidades de quesitos en porciones

g de queso semi o curado

ARROZ {45 g en cocido) 8 -

Los 45 g se pueden sustituir por:

20 g (en crudo) pasta de sopa

50 g (en crudo) maiz o pasta o legumbre

120 g (crudo/cocido) patata

100 (cocido) legumbre

125 (cocido) pasta o arroz

6 unidades de “tortas” de arroz o galletas marfa
50 pan blanco

30 biscotes

VERDURA &

Si se encuentra en una situacion de diarrea, las verduras
mas aconsejables son:

Calabaza, zanahoria, calabacin, judia verde, berenjena,
cebolla cocida, champifion.

Finalmente, y cuando las deposiciones hayan mejorado,
puede introducir verduras crudas como: la lechuga, la
escarola, el tomate, el pimiento, los esparragos, el pepino
y las endibias; y las verduras cocidas mas fibrosas y
flatulentas como las espinacas, las acelgas, el brécoli, la
coliflor, etc.

CARNE (sin restriccidn) ‘

Una racioén (1 filete) equivale a:
Ternera, pollo sin piel, caballo, buey, conejo, lomo, pechuga
de pavo, higado de ternera.

PESCADO sin restriccion) PR

Una racion (1 filete) equivale a:

Pescado blanco: merluza, rape, pescadilla, lenguado,
bacalao, gallo, bacaladilla; y el mismo peso para: calamares,
pulpitos, sepia.

Pescado azul: sardina, boquerdn (fresco o en vinagre),
atdn, salmén, caballa, emperador, gambas, langostinos,
cigalas.

HUEVOS (sin restriccion)  «m, L

Una racién equivale a:
Dos huevos enteros, puede tomar 4 huevos a la semana.

FRUTA 5

Si se encuentra en una situacion de diarrea, las frutas
mas aconsejables son:

Manzana al horno, manzana rallada, compota de manzana
y pera, melocotdn, albaricoque y pera en almibar, platano
maduro.

_.  PAUTA

¥
g

~. ALIMENTARIA
~ DE PROGRESION

Segunda fase de la pauta alimentaria:

Si la tolerancia a la fase inicial es correcta y las deposiciones
estan estables puede introducir mas cantidad de
disacaridos en forma de arroz, pasta italiana, legumbre,
pan, frutos secos.

Tercera fase de la pauta alimentaria:

Esta ultima fase se caracteriza por la inclusion de la lactosa
(disacérido de la leche).

Después de confirmar la tolerancia a las pautas descritas
se podra introducir la lactosa en forma de yogur de leche
de vaca, observando la tolerancia digestiva. Si tolera 2
yogures al dia, puede introducir la leche por la tarde
acompafiada de otros alimentos ya tolerados.
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ANEXOS

Hidratacion:

Es muy importante que vigile su hidratacion. Debe beber
un minimo de 1L/dia de agua. En caso de diarrea, debe
beber un minimo de 1,5L de liquidos fuera de las comidas
principales: agua o bebidas isoténicas (Aquariuse, Isostare,
Gatorade+), infusiones con aztcar o caldos vegetales.

Control del peso:

Es muy importante evitar la pérdida de peso, por eso es
necesario que se pese una vez a la

semana. En caso de pérdida importante, comuniqueselo
a su médico o dietista.

Preguntas mas frecuentes:

¢Qué son los hidratos de carbono?

Los hidratos de carbono son uno de los principales
componentes de la dieta y son un grupo

de alimentos que incluyen almidones y azucares.

éQué alimentos contienen hidratos de carbono?

Los alimentos que contienen hidratos de carbono son el
grupo de los farindceos (pasta, arroz,

patata, pan, legumbres, cereales y pasteleria), la leche y
algunos de sus derivados, las verduras, las frutas y las
bebidas azucaradas.

¢Qué son los disacaridos?

Los disacaridos son un tipo de hidratos de carbono.
¢Qué alimentos contienen disacaridos?

Se aconseja una dieta baja en disacaridos.

Ver la tabla 1.

éQué es la lactosa?

La lactosa es un azucar que se encuentra en la leche y en
algunos de sus derivados (leche,

queso fresco, requeson y postres lacteos) y en algunos
productos elaborados.

En los quesos curados o semicurados y en los yogures hay
una cantidad despreciable.

¢Qué sintomas da la intolerancia a la lactosa?

La intolerancia a la lactosa se caracteriza por molestias
gastrointestinales, como son la distension abdominal, el
aumento de los gases o el aumento de las deposiciones
después de la

ingestion de alimentos que contienen lactosa.

J

CUANDO Ml HIJA NACIO...

Cuando mi hija naci6, dijo Dios:

“Por un tiempo os prestaré a una hija mia, para la
améis mientras viva y la lloréis cuando muera. Seran
seis o siete semanas, treinta afios o quizés tres,
équeréis cuidarla por Mi hasta que yo la llame?

Os alegrard con su encanto, os ensefiara a ver la vida
de un modo diferente, y alin si su estancia es breve,
tendréis preciosos recuerdos de ella que os aliviaran
vuestra pena.

No puedo deciros cuanto tiempo se quedard, puesto
que todo en la Tierra es pasajero, pero ahi abajo, se
ensefian lecciones que quiero que ésta mi nifa,
aprenda.”

Dios suspird y sonrid, y dijo de nuevo:

Os la presto para que alcance a muchas almas, y las
toque con su alegria.

Mirad que busqué por todo el mundo las personas
adecuadas, y entre la multitud que camina por la
vida, os elegi a vosotros, como padres, como
familiares, como amigos.

Dadle todo vuestro amor, porque se multiplicard
como las aves del cielo, no creais que es labor vana,
ni me odiéis cuando me la lleve de regreso.

Me gustaria que dijerais: “Sefior, hagase Tu Voluntad,
por la alegria que ésta nos ha traido, correremos
todos los riesgos.”

Asi, durante once cortos afios, la acogimos con
ternura, la quisimos todo lo que pudimos, y por la
felicidad que hemos conocido, estaremos siempre
agradecidos. Pero Tu Sefior, viniste a buscarla antes
de lo que pensabamos.

Bendito Dios, perdona nuestra afliccidn, y ayidanos
a comprender.

Andnimo

Un abrazo

Un regalo que se le hizo a una madre de nuestra Fundacién y quiere compartir con todos nosotros.
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NUESTRA FUNDACION

iHola querida fundacion!

Al cumplirse 10 afos de tu creacién, me siento
en la obligacion de escribir algo en nuestra
revista, después de mucho tiempo sin hacerlo.

Fundacion... te acuerdas del comienzo. ¢Qué
valientes fueron los que te crearon? ¢ Qué coraje
tuvieron? ¢Qué fuerza? ¢Cuanto tenemos que
agradecerles, al dar ese paso tan importante,
sin saber muy bien hasta déonde podian llegar
en ese desierto tan grande y tan vacio?

Como td bien sabes amiga mia, mi familia y yo

no podiamos mas, fueron 10 afios antes de conocerte con la desesperanza de ningun futuro por
delante, cansados de luchar solos, de pronto encontramos un oasis pequefiito pequefito en medio
de aquel desierto, tenia un nombre “Fundacion Niemann-Pick de Espafia”, desde ese momento esa
soledad de tantos afios quedo atras, ya no era Encarna Sanchez la que llamaba a las puertas de
televisiones y periddicos, sin que nadie me abriera una puerta, pero cuando empecé a llamar con
una revista que hablaba de una enfermedad rara llamada Niemann-Pick, cambi¢é todo.

¢Te acuerdas cuando empezamos a labrar, para
empezar a sembrar? Con que fuerza lo haciamos
(¢os acordais padres?). Como se fue por
hospitales y provincias donde habia una familia
afectada. Poco a poco fueron llegando familias
desesperadas, pero dispuestas a sembrar y
arrimar el hombro, todo por nuestros hijos.
Muchos los hemos perdido por el camino,
quedando vacios y sin ilusiones, otros padres
llegaban con la fuerza de sus hijos vivos, después
empezamos a ver como aquellos surcos, aridos
y secos comenzaron a dar frutos, hoy diez afios
después me pongo a mirar hacia atras y me
siento orgullosa de los logros que se han
conseguido.

Hace seis afios, cuando murié mi hijo, Maria Varela (periodista) escribid un articulo en el Diario de
Pontevedra (titulado: “Encarna”)

“Cuando hace tres afios le pregunté donde albergaba su esperanza abrié un batl desbordado de
informes médicos, cartas a autoridades y recortes de periédicos.

Hace sdlo unos dias Encarna cerro su balil, se le escapd la esperanza, tras la mirada azul de su Rafa,
en visperas de su dia (el dia de La Madre). Bajo los brazos de madre coraje y me mostro las palmas
de sus manos cansadas, ya vacias, porque nadie supo darle una respuesta.

Encarna sabia que por ser Niemann-Pick, una enfermedad que afecta a unos pocos, las alas que Rafa
necesitaba, no llegarian a tiempo. Hoy se pregunta si su incansable bsqueda y la fuerza de su hijo
habran servido para que algun dia, un nifio que quizas no ha nacido, alguien pueda ofrecerle una
respuesta a esas alas. Quiero pensar que si.

Que alguien volvera a abrir su baul seguro que muy pronto.”

Tenia razén Maria, mirar hacia atras y luego pensar si podéis tener el baul abierto y lleno de esperanza
y no tengais que cerrarlo como me paso a mi.

Un abrazo fuerte, querida Fundacion Niemann-Pick de Espafia.

Encarna Sanchez.
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UN DIA EN LA REHABILITACION DE RAUL

Todos los miércoles a las seis, Raudl acude puntual
a su sesion de rehabilitaciéon. Han pasado cerca de
4 afios desde que nos conocimos y en este tiempo
nos hemos tenido que ir adaptando el uno al otro.
Radl tiene 33 afios, sus sintomas empezaron a los
21 y no fue hasta los 27 que se le diagnostico la
enfermedad de NPC. Pero ademas, él no esta sdlo,
su hermano se encuentra en su misma situacién.

Aun recuerdo el primer dia que vinieron al centro;
unas semanas antes, Carmelo, su padre, vino a
informarse de qué tipo de tratamiento podrian
seguir sus hijos; y siendo una enfermedad poco
conocida, para mi fue el comienzo de un reto.

Fueron unos dias dedicados a buscar informacién
por Internet, ver videos que nos presté Carmelo y
leer la revista Sensaciones, intentando recopilar la
maxima informacion sobre la enfermedad.

Raul no sabe que padece esta enfermedad y a veces

no entiende porque tiene que venir a rehabilitacién
o por qué tiene que hacer un ejercicio, y una de
sus frases mas repetidas es “esto no sirve para
nada”, asi que cada dia los dos hacemos un esfuerzo
para amenizar ese ratito que pasamos juntos.

Para Raul es muy importante trabajar el equilibrio,
camina como un bloque, cuando tiene que girar lo
hace de golpe. Es habitual verlo chocar contra la
pared o el quicio de la puerta, y en lugar de bajar
escaleras, se tira escalon tras escalon. Son muchos
los ejercicios que hemos probado y gran parte de
la sesidn la dedicamos a este punto.

Raul trabaja sobre una pelota, asi consigue mejorar
su equilibrio y la estabilidad de la pelvis. Mientras,
trabajamos otros aspectos, y como desvia su
atencién en otro ejercicio, consigo que mantenga
la postura sin darse cuenta, de modo que lo integra
sin ser consciente de ello. Al mismo tiempo, nos
dedicamos a hacer ejercicios con las manos. Tiene




gue repetir los movimientos que hago y, después
de estos afios, es importante observar la mejora
de esta destreza, no tanto porque sea capaz de
hacerlo, sino porque le beneficia en las actividades
de su vida diaria. Aprovechamos y delante del
espejo hacemos carantofias, tiramos besos, sacamos
la lengua para llevarla a un lado y a otro, guifiamos
los ojos, todo esto para trabajar la musculatura de
la cara, al principio le costaba mucho tirar un simple
beso y ahora hasta guifia el ojo cuando lo hace.

Después pasamos a la colchoneta; hacemos
ejercicios para mejorar el tono de la musculatura
de la pelvis y de las piernas. Un ejercicio que le va
muy bien son las diagonales de Kabat del miembro
superior; se trabaja con una gran amplitud y en
todos los posibles movimientos de la articulacidn.
Y acabamos haciendo unos ejercicios respiratorios
con inspiraciones dirigidas al vientre, lateral de la
parrilla costal y parte superior del térax.

Media vuelta y a ponerse a cuatro patas para
trabajar la estabilidad del tronco y la de la cintura
escapular y pélvica; a veces sobre el suelo y otras
con la mano sobre un balén medio desinflado.

Volvemos a la pelota, nos lanzamos el uno al otro
una pelota mas pequefia, segln el dia una de tenis
u otra un poquito mas grande, y hacemos un mini
partido. Aqui Rall trabaja el equilibrio vy, lo mas
importante, la coordinacién mano-ojo. Al iniciar la
rehabilitacion Raul siempre estaba con la mirada
perdida, hacia los ejercicios pero no miraba lo que
estaba haciendo. Ahora consigue seguir la pelota
y seguir el recorrido cuando la lanza, habia intentado
otros ejercicios pero no conseguia tan buenos
resultados.

Y por ultimo, seguir una linea recta; con un pie
delante del otro tiene que ir avanzando por una

recta en el suelo. Al principio se agarraba donde
podia, si ponia la linea muy cerca de la pared, se
apoyaba en ella y si la llevaba hacia el otro lado, se
dejaba caer hacia la camilla. Después de muchos
intentos y colocaciones estratégicas de la linea,
ahora hace tres vueltas en un momento y sin apoyo.

El ejercicio anterior se podria considerar el Gltimo,
ya que al final nos dedicamos a chutar una pelota
y mads que un ejercicio es un juego, pero tiene una
gran accién terapéutica. Engloba un apoyo unipodal
importante en el equilibrio y la coordinacién ojo-
extremidad inferior. Ahora es capaz de colocar la
pelota e incluso intenta levantarla y chutar, aunque
no siempre con éxito.

¢En qué puedo decir que ha mejorado? Mi pared
habla por si sola. Aunque parece una tonteria, antes
siempre encontraba la marca de sus dedos y sus
manos, tocaba limpiarlo al finalizar el dia. Ahora
apenas se ven marcas. Todo esto indica que no
necesita apoyarse para mantener el equilibrio.
Ahora puede corregir los desequilibrios que tiene
al andar por si solo.

A dia de hoy, después de cuatro afios de fisioterapia,
es capaz de mirarte cuando le hablas y ya no anda
con la mirada perdida. Antes, cuando un ejercicio
no le interesaba, se le veia como ausente porque
miraba en todas direcciones menos a aquello a lo
que debia prestar atencién. Ahora, sus manos tienen
mads habilidad, se podria decir que no son tan
torpes, siempre dentro de los limites de su
enfermedad.

Hoy es miércoles, en un rato Raul llegara puntual
a su sesion de rehabilitacion.

Begofia Fernandez Mdrquez

sensaciones
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Niemann-Pick Tipo C.
La carrera cientifica no cesa

Rafael Gonzdlez de Caldas Marchal.

Unidad de Gastroenterologia, Hepatologia y Nutricion Pedidtricas. Unidad de Gestion Clinica de
Pediatria y sus dreas especificas. Hospital Reina Sofia de Cérdoba

Saludos a todos, un afio mas es para mi un placer
y un gran honor compartir este espacio con
todos vosotros.

El pasado afio hacia un comentario sobre la
dificil situacion que presentan estas
enfermedades catalogadas como “raras” en lo
que tratamiento e investigacion se refiere. Hacia
una reflexion sobre la importancia que la
industria puede, aunque pueda ser de un modo
egoista, pero util a fin de cuentas, en el desarrollo
de estos avances.

Pues bien, el pasado Abril tuve la suerte de asistir
al Tercer Simposium Cientifico sobre Niemann-
Pick tipo C en Praga. Se trata de una reunion
cientifica internacional, de manera crucial
apoyada por la industria, en la que se retnen
neurdlogos, pediatras, investigadores, psicélogos,
psiquiatras y demas profesionales que en algtn
momento intervienen en el diagndstico,
tratamiento o desarrollo de nuevos avances en
el campo de la enfermedad. Durante dos dias
casi 400 profesionales de todo el mundo
presentaron, actualizaron y discutieron
practicamente todos los aspectos de la
enfermedad. Desde las ultimas técnicas
diagnosticas o de screening desarrolladas hasta

como optimizar de la mejor forma el papel que
las asociaciones de pacientes tienen en el manejo
de las personas afectas de la enfermedad.

Fue un momento muy emocionante, ya que
asistir a un foro cientifico de ese nivel con los
principales expertos mundiales en la enfermedad
fue verdaderamente estimulante. No sélo sirvié
para la discusion y resolucion de posibles dudas,
paradojas o problemas que se nos puedan
presentar en nuestra asistencia diaria, sino que
fue una verdadera puesta al dia sobre la
enfermedad. Y la verdad, me congratula poder
decir que esta puesta al dia es continua, que a
lo largo y ancho de todo el mundo hay
instituciones y personas que dedican gran parte
de sus esfuerzos materiales y humanos en el
estudio y tratamiento de esta cruel enfermedad.
Nos inspira a todos a colaborar y participar en
esta lucha.

Alli tuve el placer y el privilegio de conocer y
compartir las experiencias de personas de la
talla de Mercé Pineda, de todos vosotros de
sobra conocida, Frédéric Sedel y Marie T Vanier,
dos de las principales figuras que en Francia hay
sobre la enfermedad. Daniel S Ory de Estados
Unidos, Alasdair Parker y Christian J Hendriksz
en Reino Unido, Bruno Bembi en Italia, Hans
Klunemann y Thorsten Marquardt en Alemania.
Asi hasta un gran nimero de expertos de 12
paises nos pusieron al dia de en qué situacion
se encuentra la enfermedad y a qué dificultades
nos enfrentamos.

De esta forma, pudimos ver que se esta haciendo
hincapié en la importancia que pueden tener el
diagnodstico precoz y los marcadores de la
enfermedad como los oxysteroles, moléculas
derivadas del colesterol que se alteran y se



elevan en estadios precoces de la enfermedad.
Estos y otros marcadores permitirian seleccionar
a los pacientes subsidiarios de someterse a
pruebas mas especificas como el cultivo de
fibroblastos con tincion de filipinas o el estudio
genético de las mutaciones de la enfermedad,
técnica que ya algunos postulaban como
sustituta de las técnicas de las filipinas. Aunque
todavia no hay unanimidad en este campo.
Estos marcadores podrian también servir
tedricamente como controles bioldgicos de la
efectividad del tratamiento, este control hasta
ahora es Unicamente clinico. También en una
ponencia muy interesante se hacia un analisis
critico de las terapias alternativas que se estan
desarrollando para la enfermedad, casi todas
en fase de experimentacion. Una de las cosas
en la que se insistid mucho fue en la importancia
de sospechar la enfermedad y conocer las
manifestaciones mas caracteristicas que nos
deben alertar sobre la posibilidad que un
paciente pueda padecer la enfermedad y asi
comenzar a realizar los estudios pertinentes.
Otra de las cosas que me parecieron mas
edificantes fue la importancia que se le dio al
seguimiento y mantenimiento de los enfermos
y sus familias desde el punto de vista psicolégico
y humano, nuestra labor no acaba con el

‘Nice

diagnéstico y la aplicacion de un tratamiento
farmacoldgico, debemos acompafar a las
familias y ayudar a estas y a los enfermos en
cada uno de los problemas y dificultades que
van a encontrar a lo largo del desarrollo de Ia
enfermedad ya que, como saben todos los
miembros de esta asociaciéon, muchos de ellos
no son exclusivamente médicos. La importancia
de proporcionar la mejor calidad de vida a
nuestros enfermos, la asistencia a los familiares,
la importancia del papel que juegan las
asociaciones de pacientes... Todos los aspectos
de la enfermedad como ya he dicho tuvieron
cabida en este foro.

No quiero aburriros con mas datos y nombres
técnicos pero si transmitiros que aunque los
conocimientos y posibilidades que se tienen
sobre esta enfermedad no son todavia extensos,
hay profesionales que trabajan incansablemente
en el avance y mejora de los mismos, que se
preocupan y que no se olvidan de nuestros
enfermos a pesar de que se trate de una de esas
“enfermedades raras” como las llaman algunos.
Nos ayudan al resto de profesionales a
mantenernos al dia y estimulan para que
continuemos formando y estudiando, ya que
como dice un proverbio arabe “los ojos no ven
lo que la mente no sabe”. Hemos de agradecerles
a todos ellos el fantastico trabajo que estan
realizando y esperar que poco a poco consigamos
mejorar la calidad y esperanza de vida de
nuestros enfermos y sus familias.
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Y han pasado 10 anos

Fue el 13 de septiembre del 99, lunes, habiamos
pasado mi marido y yo un fin de semana de terror,
esperando “la noticia”, y no era buena, no, nos dieron
cinco afios de vida para nuestro pequefio, para el
principe de mi casa, para el nifio mas bueno,
generoso y lindo que os podais imaginar, eso no se
olvida, ese dia lo tengo grabado en mi retina como
tantos otros que vinieron después, tan malos o
peores.

Habia que sobreponerse por nuestro hijo, luchar,
contra todo y contra todos, contra la inexperiencia
de los médicos, la nula ayuda existente para su
calidad de vida, nada de rehabilitacién (la pagabamos
nosotros), nada de pafiales (los pagabamos nosotros),
nada de colegios con experiencia (ante una crisis
leve nos llamaban urgentemente), los cuales tampoco
demostraban un carifio especial por los nifios (ojala
mi hijo no hubiera pisado esos portales ni un sélo
dia), pero mi marido estaba todo el dia trabajando,
tenfamos una nifia de un afio a la que llevabamos
casi todo el dia a la guarderia y que también nos
necesitaba y tenia que acudir a ella, una casa que
atender aunque no puedo ni debo quejarme pues
siempre estuve acompafiada de familiares y amigos
que le daban a mis hijos, a mi Jose Agustin un amor
inmenso y a mi siempre una palabra de aliento, pero
al final todo el dolor era mio y de su padre.

Durante 18 meses vivimos su decadencia, como se
apagaba su sonrisa, cémo nos decia adids poco a
poco. Siempre queremos pensar que él no sufria,
me moriria de pena si eso hubiera sido asi. Mi
principe se merecia por valiente, porque siempre
fue un valiente que en su adids, su silencioso adids
los angeles se lo llevaran en volandas. Todavia no
puedo con esa imagen del dltimo dia, me duele
demasiado.

Si nuestra vida siguié casi con normalidad tras la
marcha de mi principe, fue siempre gracias a la
Fundacién Niemann Pick de Espafia, gracias a unas
personas que querian luchar, como nosotros, contra
esta maldita enfermedad, entonces nadie pregunto
si eran padres, familiares 0 amigos, estabamos unidos
contra el mal que se llevaba a nuestros nifios y lo
Unico que nos importaba era que habia que trabajar
juntos , unidos y dando gracias por poder empezar
esta batalla, que por entonces no teniamos
esperanzas de ganar.

Sefiores, amigos, socios, colaboradores, familias...

han pasado 10 largos afios, de hacer quizas hasta el
ridiculo, de ir mendigando a veces, haciendo bingos
benéficos, y lo que se nos presentaba, afios de mucho
llanto y muchas alegrias, de ver irse a nifios y ver
nacer el futuro y la esperanza en nuestras entrafias,
de saber que existen ayudas para todos los nifios y
una atencion personalizada tanto a ellos como a sus
padres, que tenemos “peso” en el mundo en este
tema, que los nifios tienen “esperanza”, Dios mio,
qué hubiera dado yo por tener una migajita de
esperanza, que los pasos van en buen camino y
aquellos doctores con nombres tan raros ya son de
la familia, los conocemos y nos conocen, |SI UN SOLO
PADRE HUBIERA TENIDO REANOS HACE 20 ANOS
ESTO ME ESTARIA PASANDO A MI!, pero eso no ha
sido posible, tengo envidia como madre y también
me siento muy orgullosa como PATRONA de esta
Fundacidn de todo lo logrado en estos afios, orgullosa
de pertenecer a este equipo de luchadores, padres
o no, familiares o no, pero especiales seguro que si.

Aunque sea hasta dificil de comprender dadas las
circunstancias, ME ALEGRO DE HABEROS CONOCIDO
Y DE QUE FORMEIS PARTE DE MI VIDA, DE NUESTRAS
VIDAS.

Mi hijo, mi Jose Agustin también os quiere, me lo
dijo en un suefio.

Aqui mi homenaje a estos diez afios de amor, de
lucha y de gloria.

Os quiero a todos

Isabel Esteban
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Por fin

Por fin! Si, por fin, sé lo que es tener que pasar una noche
en vela, tener que estar cuidandote, mimandote,
acariciandote porque lloras, quizas tengas... ¢Hambre?,
¢Frio?, éTe duele la boca? 6 étienes suefio pero no te
puedes dormir? No me quejo, encima doy las gracias por
poder tener la oportunidad de vivir esta experiencia, es
lo mas bonito que le puede pasar a una mujer.

Cada vez que te miro me iluminas el dia, por muy duro
que pueda ser, solo ver esa preciosa cara y esa constante
sonrisa es imposible no caer rendida ante ti y devolverte
todo el carifio gue me das.

Son casi 15 meses junto a ti, sin separarnos ni un solo dia,
eres mi suefio hecho realidad, saber que durante la noche
al despertarme puedo tocarte... que eres real, ya no un
suefio, que al levantarme por la mafiana estas a mi lado
y sigues siendo real.

En este tiempo ya son muchas cosas las que hemos
compartido, a cudl mas bonita... Tus cumple meses, tus
fiestas, las navidades, los reyes magos, etc. Qué bonito
fue para todos nosotros! Las pasadas navidades volvimos
a creer en ellos como cuando era una “pequefiaja”, el dia
de tu primer cumpleafios; con tus primos, tu “tate”, toda
la familia y amigos, etc.

En todo este tiempo, desde que naciste, no he parado de
hablarte de tu hermanita Aroa, ese lucero que tenemos
cuidandonos y guidandonos dia a dia, te he ensefiado fotos
de ella y aunque todavia no lo percibes ni lo entiendes
siempre la vas a sentir a tu lado, ella es nuestra luz, siempre
estara con nosotros, siempre presente en nuestras vidas.
Me encanta cuando te ensefio las fotos y le das un beso...
iTe pareces tanto a ella! Es imposible no mirar fotos de
los dos y no ver como os parecéis.

Doy gracias a Dios por volver a dejar sentirme feliz,
ilusionada y llena de vida... todo esto sin olvidar todo lo
que en la vida te va a tocar vivir pero me siento tranquila,
ella va a estar siempre a tu lado, hagas lo que hagas y
estés donde estés. Las etapas en la vida son muy diferentes
entre ellas y hay que saber llevarlas, como llevas una
mochila en tu camino.

Dentro de poco serd tu bautizo, otra vivencia mas, otro
momento mas que guardar en las retinas, en la mente y
qué bonito poder tenerlos, poder disfrutarlos, poder
vivirlos.

Hay veces que me da miedo tener la sensacion de
necesitarte siempre a mi lado, quisiera tenerte siempre
junto a miy quererte cada dia mas y mas si cabe. Es un
sentimiento tan dificil de explicar cuando ya has tenido
una hija y te la ha arrebatado una maldita enfermedad...

te vuelves mas protectora, acaparadora e incluso
susceptible a todo y a todos.

Te miro y te miro y no me canso de mirarte, sé que dentro
de unos meses vamos a pasarlo muy mal los dos, pero es
lo mejor para ti, vas a estar con otros nifios y aunque
estaremos menos tiempo juntos, vas a jugar, vas a reir,
vas a divertirte, vas a disfrutar... vas a vivir.

No me gustaria, querido hijo, despedir esta carta sin que
supieras gue la Fundacion Niemann Pick de Espafia y sus
integrantes nos han apoyado en todo momento. Que
cuando entré, después de que tu hermanita Aroa se fuera,
fue una mezcla de sensaciones, ya que empezaba a
pertenecer a una Fundacién que llevaba el nombre de la
enfermedad que nos arrebato a lo que mas queriamos
pero a pesar de ello en ella encontré el aliento que me
faltaba para seguir adelante, seguir luchando por vivir,
conocer otras familias que me entendieran fue lo mas
importante para mi. Y después de todo lo que me aporté
y me ayudo, hizo que mi suefio se fuera haciendo poco
a poco mas real, ya que sin ellos no me hubiera atrevido
a buscarte, siempre seremos parte de ellos y siempre
estaré agradecida por ayudarme a tener lo gue mds quiero
en este mundo, que eres tu, mi vida.

Queridos Javiy Yarey,

Gracias por hacerme la mujer mas feliz del mundo.
Gracias por compartir vuestra vida junto a mi.
Gracias a Dios por mandaros a mi lado.

Os quiero.

Y por supuesto no me olvido nunca de mis dos luceros.

Ana Maria Martin San José.



EL PADRE MAS MARAVILLOSO DEL MUNDO

Voy a contaros la historia de mi familia brevemente.
Me casé hace 54 afios, un 22 de septiembre de 1957
con un hombre maravilloso, Victor Deza Esteban. Al
afio nacidé mi hijo, Victor, un nifio precioso. Ya de recién
casados tuvimos que hacernos cargo de mis padres,
los dos enfermaos, él con una demencia senil, ella
enferma del corazon. A los siete afios nacié mi hija.

Nosotros viviamos en Barcelona pero por cuestiones
laborales de mi marido tuvimos que trasladarnos a
Alicante. Para mi supuso un cambio muy grande
pero lo aceptamos todos, incluidos mis padres que
se vinieron con nosotros.

A los pocos afos de residir en Alicante, a mi padre
se le diagnosticé un cancer de pancreas y en tres
meses fallecio. Mi madre aun vivio siete afios mas,
y cuando por fin pensaba que ya ibamos a poder
vivir mi marido y yo tranquilamente, él empezé con
su enfermedad. En ese momento mi hijo ya estaba
casado y tenia una nifia, y mi hija estaba a punto de
casarse.

Mi marido se prejubilé de banca con 57 afios y
cuando pensabamos que ibamos a poder vivir una
vejez agradable empezaron los problemas. En un
principio pensabamos que eran cosas de la jubilacidn,
le cambid el caracter y pasé a ser una persona hurafia,
algo que no habia sido nunca, pues siempre fue el
mejor marido y padre que podia haber encontrado.

Sus problemas poco a poco fueron agravandose, tenia
problemas de movilidad, no sabia comer, parecia
como si poco a poco fuera haciéndose un bebé.

Consultamos a varios médicos: neurélogos, medicina
interna, geriatras, etc. y mds o menos todos venian
a coincidir en que era un alzhéimer, pero ni a mis
hijos ni a mi nos convencia el diagndstico. Durante
ese periodo mi hijo enfermd y lo que en principio
parecia una neumonia termind siendo una leucemia
que se lo llevé con 37 afios. Esto supuso un fuerte
golpe para todos, pero debido a que mi marido cada
vez estaba peor lo pudimos sobrellevar.

A los pocos meses después de llevar a mi marido a
diferentes médicos de Barcelona y Pamplona nos
hablaron de un neurdélogo de Alicante, lo llevamos
y él fue quien realmente dio con la enfermedad:
Niemann Pick tipo C, muy poco conocida en ese
tiempo, pero por desgracia acerto en todo lo que

nos dijo: que cada vez tendria mas problemas de
movilidad, de respiracién, terminaron haciéndole
una traqueotomia, de deglucion, se le alimentd
durante 5 afos a través de una sonda gastrica, etc.
Tuvimos que hacer reformas en casa para poder
hacerle la vida mas comoda a él y nosotros, ya que
nos fuimos a vivir con mi hija. Pienso que lo que
realmente al final le hizo vivir un poco mas fue la
llegada de una nueva nieta por parte de mi hija, esa
nifa era la Unica que le hacia reaccionar, y la Unica
que de vez en cuando le hacia esbozar una sonrisa,
pues el resto del tiempo era como si estuviera
totalmente ido ya que a causa de la traqueotomia
no podia hablar y la mirada totalmente perdida.

Finalmente deciros que después de 11 afios de sufrir
esta enfermedad, mi marido nos dejo el 26 de abril
de 2002 acompafiado de toda su familia. Quiero
pensar que murid en paz y que ya queria descansar,
porque realmente lo suyo ya no era vivir, de la cama
al sillén y del sillén a la cama. Era poco mas que un
bebé grande que habia desaprendido todo.

Si puedo decir que fue el marido y el padre mas
maravilloso del mundo, siempre con una sonrisa e
intentando hacer lo mejor para su familia.

Pepita Sendra Aparici



I sensaciones
MOISES TU SI QUE VALES....

Moisés Urban es compositor y musico. Pero musico
de los angeles. El tiene su lucha como cada uno de
nosotros, con su vida diaria, su familia y ademas saca
un poco de su tiempo para expresar su sentimiento
y su creatividad en un pentagrama solidario y
enternecedor. Cuando se canta o se escribe con el
almay el corazon, salen las mds bellas canciones. Son
poesias llenas de amor y comprensién por nuestros
nifios y sus familias.

Conocid a nuestros nifios a través de Javian, otro chico
encantador que ha colaborado en algunos actos
benéficos y en una de las dos canciones que Moisés
compuso para nuestros nifios.

Sus canciones resumen en su letra y en su musica el
sentimiento de lo que es la lucha diaria de los afectados
y nuestros sentimientos por ellos.

El ha puesto en marcha varios conciertos movilizando
musicos, autoridades municipales y consiguiendo
teatros donde expresar lo que se siente, como solo
los musicos saben hacerlo.

Pero conseguir esto sin ser familia de un afectado, sin

tener ningun nifio en Elche, reviste una particular = Moisés Urban: LR N
dificultad. En una ocasién, un presentador de radio le ~Mi Angel (himno de nuestra Fundacion) :
pregunto a Moisés, con motivo de la presentacion de - .
un festival pro fundacién en su ciudad, ¢Moisés, hay Mi mitad, mi poesia, mi centro, mi vida, |
en Elche algun nifio afectado de Niemann Pick? Y él " Razones para luchar no me faltan
respondid, el afectado por Niemann Pick en Elche, soy “Escribo con tinta triste
yo. Respuesta que encierra en si misma el compromiso - A la vez enfurezco de alegria
y la identificacién que él, como todos nosotros Al notar que la fuerza se me multiplica.
sentimos. A Dios le pido
. ) Que me escuche un dia mas bl
Los que vivimos en la zona de Levante tuvimos la Y a mi nifio le canto lo que me pida. '
suerte de compartir con Moisés sus conciertos en Déjame entrar, déjame ver, déjame sufrir por el ’
Elche o Almoradi. - Mi édngel yo se que volara
Lo hemos visto todos participando en un programa / Ayiidame a comprender
de television con nuestra cancidn interpretada al piano Déjame entrar, déjame ver, déjame sufrir por el
de principio a fin. Moisés lleva la mdsica con él, y con Mi angel yo se que volara
¢l va la Fundacion, en la que estamos muy orgullosos Ayiidame a comprender, aytidame a comprender.
de que el himno lleve el nombre de Moisés Urban. Suefio con el dia que el sol alumbre el camino
5 ] % Y la esperanza vaya directa a mi corazén ,
MOISES, TU ERES FUNDACION. Y en mi ventana cada noche gritarle a este mundo ‘
Que en el cielo hay angeles sin pecado
B Y a dios le pido otra vez que me escuche un dia masy
Y a mi nifo le canto lo que me pida
Déjame entrar, déjame ver, déjame sufrir por el
Mi-angel yo se que volara 't
Aytdame a comprender
Déjame entrar, déjame ver, déjame sufrir por el
Mi angel yo se que volara

Aytidame a comprender, ayidame a comprender. =~
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GRACIAS POR PINTAR NUESTRA HISTORIA, JAVIER

Javier Meléndez es un trabajador de artes graficas
de Sevilla, padre de familia y a pesar de no tener
ningun hijo afectado por Niemann Pick, quiso ponerse
en el lugar de los padres en esta situacion y cambiar
un poquito esta cruda realidad aportando la luz, el
color, la ilusién y esperanza que ha sabido reflejado
en sus pinturas.

Javier no ha pintado nunca paisajes, ha pintado su
corazon y el nuestro.

Ha expresado con sus trazos el sentir de nuestro arco
iris, que esta lleno de esperanza, de la esperanza
gue nos indica que algun dia cada vez mas cercano
nuestro deseo sera una realidad y nunca lo
perderemos de vista porgue lo queremos tener
siempre en el horizonte de nuestro navegar.

Su obra o su trabajo no han sido ni son
exclusivamente sus pinturas, sus acuarelas, sus
felicitaciones navidefias para los socios afio tras afio
y lienzos para éste o aquel evento benéfico que se
organiza en cualquier lugar de Espafia donde una
familia encabezaba la imagen de su Fundacién para
que con la venta o subasta del cuadro se pudiera
aportar algo mas. Javier no ha reparado nunca en
costes porque estos materiales eran parte de su
propia expresion.

No solamente ha sido trabajo. Ha sido su sentimiento,
sus sensaciones, su poesia y lo ha expresado también
en las pdginas de esta revista en varias
colaboraciones.

pinceladas a cada uno de nuestros nifios, por eso y
Ha pintado estacion a estacion la historia de nuestra por muchas cosas mas, gracias por compartir tu arte
fundacién, le ha dado color y sentimiento a cada y parte de tu vida con nosotros.
paso que dabamos, ha dedicado sus trazos y sus

Fundacion Niemann Pick

Promociones inmobiliarias

__ﬁ, Dehesa de
Palomarejos

Carretera Nacional, 5 Punto Km 112,900 45600 Talavera de la Reina (Toledo ) ® Telf.: 925 81 85 51



SensaAcCIiones

S Sentimiento
E Esperanza
N Nostalgia

S Satisfaccion
A Amor

C Carino

1 Inocentes
O Orgulio

N Naturalidad
E Esfuerzo
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Agradecimientos

DESDE VILADECANS

Agradecemos su siempre atencion y ayuda
al Exemo. AYUNTAMIENTO DE
VILADECANS

Radio llusiones por su colaboracién con la
Fundacién noche tras noche.

Al Casals de Entidades Pablo Picasso

DESDE SAN FERNANDO

Ayuntamiento de San Fernando por su
continuo apoyo a nuestra causa.

DESDE ALMERIA

Excmo. Ayuntamiento de Almeria
Periédico Diario La Voz de Almeria
Periédico Diario de Almeria

Comercial Alcazaba

Universidad de Almeria

Fotos Leyva

Fernando Gonzélez Cique

Imprenta Gutenberg

Antonio Jestis Ruano Tapia

Marfa del Mar- Trabajadora social
Farmacia Zapillo

Panaderia Lola

Hermandad del Gran Poder

Academia de Baile Danzaria

Pinturas Pincel

Agrupalmeria, S.A.

Cooperativa Agricola San Isidro CASI
Almeria Surbus

Ala Hermandad del Gran Poder, por las
atenciones que tenian con Maria Jesus.

DESDE SEVILLA

Ayuntamiento de Sevilla

Asociacion de la Prensa Sevillana
Asociacion de Veteranos del Real Betis
Asociacién deportiva “Los Mares”

Centro Deportivo “Los Mares”

D. Guillermo Caballero “Wili" y Sefiora

D. Camilo Pérez

COPE Radio

José Antonio Hoyos Sanchez “Seple” y familia
C.D Payasos Crouss y en especial a su
equipo femenino y junta directiva

Miguel Angel Tornay

Jugueteria Amparito

Olimpic de Triana Futbol Sala

DESDE TALAVERA DE LA
REINA

Ayuntamiento de Talavera de la Reina
Hotel Be Smart Talavera

El Corte Inglés Talavera

Marga de Tecnicopi

Ceramica San Ginés

Magallanes Proyectos Graficos, S.L.
David Cerezo Tello

Restaurante El Aljibe

Oficina de Turismo Talavera
Compafiia de Baile Mirian Jiménez
Enrique Pilar

Maria Patorniti

Alumnos Escuela Oficial de Idiomas de
Talavera

Floristeria Marga

Mario Rodriguez

Sara y Paula Fernandez

Neftali Mendez

Salones Prado del Arca
Publicidad y Artes Graficas Subjetive
Gimnasio Wellnes Center
Peluqueria Paco's

Gabinete Estetica Elisa
Estetica Marisa

Estilismo Renovattion
Pasteleriael Duende
Muebles Taray

Muebles Noni

Lamparas San Francisco
Retfales Saten

Desvan de Blanca

La Montearaguefia
Farmacia el Prado
Carniceria Kike Araujo
Ceramica Alfar Artesano
Ceramica Artesania Talavera
Colegio Educacion Especial Bios
Inma Gonzalez

DESDE FUENLABRADA

Ayuntamiento de Fuenlabrada

Colegio Madrigal

Campo de golf Candeleda

Campo de golf Talayuela

Baloncesto Fuenlabrada SAD

Juan Carrion y pefa barcelonista de totana
Salones capilla real

Hotel Gema Fuenlabrada

Club de golf green Alcorcon

DESDE CARTAGENA

Colegio Maristas Sagrada Familia

Muy agradecidos a los siguientes ayuntamientos por su aportacion a nuestra causa:

San Fernando Almeria

Gracias a la colaboracion:

—
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"\ ACTELION

Fuenlabrada

Viladecans

- Obra Social "la Caixa”

p

Talavera de la
Reina

gernpyime

Sevilla



Fundacién Niemann Pick de Espaiia

La Fundacion Niemann Pick de Espana se
constituyo el 30 de marzo de 2001

La actividad y objetivos fundacionales son;

- El fomento de la investigacion cientifica sobre
las causas, desarrollo y terapias para la
enfermedad Niemann Pick.

- Asesoramiento, apoyo e informacion a las familias
afectadas por la enfermedad.

- Promocion de seminarios, conferencias y actos
publicos para favorecer el intercambio de
conocimientos y su divulgacion entre el personal
meédico, cientifico y los pacientes.

- Promocion en general, de actuaciones de caracter
preventivo, y concretamente de aquellas que
eviten la transmision genética de la enfermedad.
- Los beneficiarios de las actividades son los
enfermos de Niemann Pick y sus familias.

e —
Fundacién Niemann Pick
de Espaiia www.fnp.es
Tel.: 973 20 61 17
\ Donaciones “La Caixa”, 2100 4770 12 0200090316
Nombre y apellidos: ‘ ‘ DNl y letra: ‘ ‘
Teléfono de contacto:‘ ‘ e-mail:l

Banco o Caja de Ahorros:‘

Direccion: | ‘ C.Postal: I:‘ Poblacién: l l

20 digitos de la cuenta (C.C.C):|

Aportacion: [ 6€ CJi2e [Jise [J30€ [J otra cantidad €

Periodicidad: [] Mensual O rimestral [ semestral O Anual

Firma
I
Los datos recogidos en este impreso seran exclusivamente para ser tratados por la Fundacion Niemann Pick de Espafia quedando protegidos
por la Ley 15/1999 de 13 de diciembre de Proteccion de Datos de caracter Personal (L.O.PD.).






