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Toca partir con nuestra nave

Hijo tu recuerdo me ayuda a enconlrar el
caming, damos pasos que hacen a éste y 58
@nsancha porque ya somos mas en la senda.

Mada serd ko, pero con ustedes alcanzaremos
56 puerto, que todes queremos deje de tener
esa denominacian de uldplon, por ser asa
puerto el de la curaciin.

Cuaderno de bitdcora de |a Mave para la
Esperanza: Fundacion Niemann Pick de

Espafia

Abrimos la segunda pagina de nuesira
singladura, partimos de Lérida con rumbo a
Cartagena, tenfamos la impresion de que
sEfamos mas y ¥ comprobamos duranie esia
nuestra singladura, descubAimos a esas otras
familias que se unen a nuestro proyects, Solo
mediaban las palabras y esas afinidades an
un sinfin de sensaciones y vivencias aunque
individuales con muchos matices de
coincidemncia.

Lo que se aprendid en Lérida se madurd en
Canlagena.

Mo nos cabe otra acciin que la dé siluamos
antra la y edlos,

Los momantos diros existen de por si, pero
seguiremos aclbando en la més pura
conciencla, seguimos divulgando nuesira
existencia, intenta promover la no facil
concienciacion de los ditgrentes ambitos, social,

na?, hasia ol familiar, po
aqul de paso, siendo G5ta unael

excepcional de ka misma vida de un B,
para poder considerarse o gue uno s Capaz
da hacer por una familia afectada.

Mo deja de sorprenderme la afinidad de las
familias gue nos encontramos én Caragena,
sin saber algunos que se podian anconlirar.
Todos salimos con el deseo potenciado de
formar parte de esla ravesia que genera
asperanza, ese recuerdo para los que por
diferantes razonas no pudieron asistir y esa
concienciacion de que lodo esfuerzo es viento
que sopla a favor de nuesiras velas, hacen
que muchas veces no se pueda distinguir al
aquilibrio antre propositos y objetivos
alcanzados, digo esto, porque lo considero un
gran avance en nuestros objetivos, a pesar de
fuEStra juventud; pens Siempre Miraremos mas
alla de ko conseguido, sin angustias afiadidas,
pero sin un poder parar; lo nacesitan los nifios
v las familias.

Puede ser que &n este nuestro crecer exista
a causa de nuestro empefo el efecto de
expansidn de nuestra Fundacion y una

dindmica de resultados positivos al recoger el
conocido fruto alcanzado por nuasira unidn,
ésa fuerza necesaria y poder llegar a metas
intermedias sin gue %8 consideran
infranqueables.
Aprovechamos los impulsos gue nos llegan y
puedan llegarnos basados en esas
sensibilidades de quienas nos van conociendo.
Meraca la pena sin duda nuestro liempo
amplaada.

En aste nivel ya casi no vale decir, * a mi no
me ha tecado”™, ya no hablamos solo de
Sensaciones, por encima estd la clencia, es
decir, sa frabaja en &l campo di la investigacion
gandtica, se trata de que podamos identificar
portadores de estos errores gendlicos dentro
de la familia, astamos trabajando por esos
famikares proximas al caso afectado para poder
evitar que sino ellos, siguienies generaciones
pudieran verse afectadas por asia terrible
enfermmedad de Niemann-Pick.. Lin buen sentido
a la vida de @stos nifos v jovenes alectados,
vida que sirve no solo para que despierte en
algiin corazdn la necesidad de ayudaries de
por si, sino que ademas despernamos un
Hﬁ::dgammmas,uﬂmalhsm han
Inspi para que con muchas posibiidades,
podamos evitar otros sufrimientos. Razén
suficiente para que exista una concienciacion
suficiente en al Ambilo amplic de la familia ded
problama y una sensiblizacion humana dirigida
a la colaboraciGn an nuestro deseo de mejorar
la situacién a gue nos enfrentamos.

Toca partir con nuesira nave.

Hoy con éste segundo nimero de nuestra
revista esperamos que inspire la soldandad
de toda aquella persona que lea estos pasajes
donde sa narra neestro axistir y donde sé
recogen la labor de un grupo humano que
desea fijar a la vida a unos nifos.

Son textos nacidos del corazdn que puede
arrancar esa lagrima del temor, de la
impotencia, o del recuerdo, o tal vez la
gensacion reconfortante de un gesto de
solidaridad hacia ellos. Es nuesiro desad qué
este registro para la memona s@a wun texio
donde se puada identificar toda agquella persona
que sienta ¢ propdsito de ayudar a estos ninos
para que dejen de ser vidas fugaces en &l mas
silencioso de los anonimatos.,

Esta puede ser la carta de Reyes Magos de
ellos, que piden por su salud, un juguete muy
fragil posiblemente. Si caen ellos en el olvido
de los demds, se les apagara su estrella de
Mavidad, ayudémosles ofreciéndoles la
esperanza, sa lo marecen todo, no han podido
elegir, podian sar cualguier otra nifo,

Juan Girdn Sénchez
- Presidente -
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Encuentro con dos Consellers de la Generalitat Catalana,

los honorables Artur Mas y Eduard Rius.

La Fundacién Miemann Pick de Espafa cuya
conslituclén y sede social radical en Llelda, tlene
en ésia ciudad una mas que contrasiada enfidad,

El pasado dia. 26 de Oclubre la Fundacién fue
imvilada a participar con molivo de |a inauguracion
de un Cantro de Saled, a una recepcitn con el
Conseller en cap de la Generalilal de Catalufa,
Artur Mas v el de Sanidad, Eduard Rius.

Julia Gonzalez, Susana Migto y Begoha Garcia,
aran poriadoras de una carla de presantacion de
la Fundacién v de nuesira Revista “Sensaciones”
como anexo a la misma.

Ambos so inleéresarcn por saber y conocer lo gue
era el Niemann Pick. Sus asesores e informaban
al iempo gue cambiaron Imprassones con nuesiras
companaras y examinaban el inferior de nuestra
ranvista,

Atar i oy Dtsa il Mien, iy o gl oo s riommn i iy Fisfin G pibr g, oo s P ampigmenen
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Lo que a pron @ra una [oma de contacto y un saludo
ge transformé en una conversaclon serena,
Artur Mas y Eduard Rius captaron la importancia
da un proyacio de investigackon an al qua paricipan
profesionales del Hospital San Juan de Dios y @l
institulo de Bioguimica Clinica de Barcelona y el
esfuerzo que asto supone para nuesira Fundacidn

FPara la Fundacion, fus una enfrevista de gran
importancia, con la personalidad catalana mas
responsable én al area de Sanidad y de este
gncusnirg gquedd of compromiso de una proxima
enfrevista con la Fundacién en Barcelona para
conocer mas extensamente nuastros proyectos.

Como andoidola de interés, podemos rolatar coma
una persona, parie de |a comitive de ésia
personalidad ke pregunid a Susana y a Julia si sus
hijos tienen la enfermedad de Miemann Pick.
Obviamenta la respuasta fue no.

Empmnﬂil:m. nuasira amabla inlerocutlora, nos
comentd que Comd antonces estaban trabajando
en la Fundacidn.

Su respuasta fue: (Mire Wd. los rostros de estos
ninos! ilLes diria Vd que no.... a estos nifios?

Julia Gonzalez,
{Liaida)
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Il Marcha por la Solidaridad

Maristas Cartagena y equipo SED
(Solidaridad, Educacion, Desarrollo)

La familia Marista tiene en Caragena un Colagio
con 1700 alwmnos, desde educacion infantl hasta
Bachilerato,

En éste Curso Escolar, la enfermedad do Nsemann
Pick forma parte de un programa anual de
aclividades solidarias cenjuntamenta con otras
ascfiaciones, a desarmollar duranie todo el Curso
ascolar,

Una celebracion eucaristica fue la aperura v
presentaciin de las diferenies asociaciones (Hogar
Betania, Caritas Juvenil, Proyeclo Hombra y
Miemann Pick). Nosotros llevamos al altar nuestra
camisaia ¥ la Revisia

El Sabado 17 de Nowviembre Paricipamos an al
desarrollo da la Il Marcha por la Solidaridad, que
racarria las principales calles de Cartagena,
Una enorme pancarta encabezaba el numeroso
grupo de asistentes, alumnos, pﬂdrnsy pmram

En la Plaza de Espafa, realizamos un paguenc
dascanso y alli se dio lectura a un manifiesto que
encierra lambidén una llamada a la esperanza para
has enfermos del Miemann Pick

Comeo conlinuacidn a éstas Jornadas, en los dias
previos a la Navidad, se celebrd on ef Colegio el
iradicional conciero solidario de jovenes alumnos
de la escuela de misica

El Salén de actos del centro estuvo lleno de
asistentes, Fueron mas de dos horas go masica,
alagria vy esperanza.

Desde aqui, agradecemos a la Comunidad Marista,

“Eu aliento v el estimule gque supone para asias
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En la ciudad de Almeria, ésta hermosa tierra, un
24 de Septiembre ving &l mundo wna preciosa nina
que colmd la felicsdad de una familia formada por
un matrimaonio y dos hijos varones de 13 v 9 ahos.
Esta nifia fua un regalo del cielo: esta as mi Maria
Jesis; pues era mimada por lodos sienda muy
abgre v Teliz.

Fue creciendo como una nifa nomal de su edad,
tanto &5 asi gue su gusto por la mosica le levd a
estudiar piano, siendo todo felicidad hasta 105 inec
anos, “alkgo™ que no sablamaos “QUE” vino a cambiar
nuestras vidas. A pesar de los primeros sintomas
gue iban manifestindase en tristeza y kantos, Maria
Jesis comsertia estas espinas en lucha por conseguir
ayudar a los demds, y para ello estudic Awaliar de
Clinica. Con gran entusiasmo pero con mucho
esfuerzo.

Para todos es un ejemplo de fortaleza y teshn an
&l largo calvano de pruebas médicas duranie quince
afos sin saber realmente su enfermedad.
Seguimos caminando para enconirar una luz de

BSparanza....

Marla Sanchez Andujar

- — o ——

v Nuestra parte un fuerte abrazo para fodos

Miguel Lipez
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Un nido de solidaridad

En és5te aparado guiero hacer un homenaie a wuna
lfamilia maravillosa, que regenta un negocio an la
barriada da Bellavista

LI nesgotio que més que un negoche, 85 en realidad,
un Mido de Solidaridad vy Sensibilidad, sobre todo
con los problemas y necesidades del barrio vy de
4 gente,

Lin lugar, donde ancuentran calor humano una
gran mayonia de chavales de Bellavista gue rehunnen
los problamas coma la droga o la delicuencia

Un lugar, donde s han forado y se forjarén
doporiistas de alite y personas relevantes en el
dmbito municipal y politico.

Un lugar, donde la enfermedad de Niemann Plck,
ha calado muy hondo, aln sin tener ningdn alectado
an La familia.

Un lugar, an &l gue entré dos dias después de qgue
la Migmann Pick estuviera en Senderos de Glonia,
y @l verme, Saple dijo:

L4 lo gue te frae hoy por agqul ¥ quigno que sepas
que puedes contar con NOSOI0Ss para o que sea
NEcasanao,

Mo hicieron falia muchas explicaciones, desde
agquellos momentos, las ideas v comantanas, fluian
del alma como fluye el agua de un manantial.

Gracias a José Anlonlo Hovos Sdnchez o lo que
es lo mismo , "Seple”, que con su hermano Manolibo
de copilolo, ransporann &n su Imapraric: Jepplin
a la Fundacion Miemann Plck de Espana hasta los
Jardines de la Solidaridad, donde el barrio de
Bellevista pudo conocer la enfermedad y las
perscnas que luchan por [os nifos gl b padecarn. .

Gracias querida familia, por contar con vuestra
ineslimable ayuda,

Lo MR
.~y
NIEMANN Pick d T
[y DE ESPANA || e
: = =t A A
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Cesta de Navidad

Ha habido un gesto de colaboracidén hacia nuesira
Fundacidn, con el sorieo tradicional de una gran
Cesla de Mavidad. Con los benaficios conseguidos
de esia cesta, hemos cubrierto los gastos de una
cama orlopadica, de las dos adquiridas
reclgntemente por nuestra Fundacidn, La idea ha
surgido de nuesirc amigo Seple, olro gesto da
generosidad v sensibilidad hacia nuesira causa,
de la cual él se siente identificado,

Gracias, José Antonio, por formar parte de un grupo
humano, donde también existen, pintores,
publicistas, Apas, una estanguara que en su
astablacimionto tiene una hucha, politicos,.., que
an nuestra prixima revisia incrementaran asa lista
donde se agradece el gesto humano por inteniar
aporiar esa luz de Esperanza para qulenas se
enfrentan a la mayor adversidad y sin duda, sé

Bienvenidos

omos unos padres a los que
el dia 27 de Septiembre de 2.001 se nos calld el
mundo encima cuando nos confimaron gue nuestro
hijo pequafio, Samuel, tania Miemann-Fick. La rabsa,
el dolor, la impotencia entro @n nuestras vidas.
Unos dias después llego a nuestras manos la
direccidn de la Fundackn, paro aun tardamos 15
dias mas en llamar pues pensabamos que nadie
podria ayudamos a salir de este pozo sin fondo en
el gue nos veiamos hundidos; ma eguivoque, pues
hay estaba esta gente para tendernos ka mano. Nos
hicieron ver un puntito de luz ¥ nos dejamos llevar
por su fuarza, coraje y valor.
Poco a poco hamos ampazado a luchar punto a allos
por la curacidn de nuestros hijos.
Hoy estamos contentos, hemos conocido a otros
padres en &l mismo caso gque nosciros, Juan Ramon
& Inmaculada solo que alles llevan mas da dos anas
pasando este calvaro en soledad.
Hoy nos hemes sentido béen transmitiendo el apoyo,
carifo, coraje y animo da lucha qua tiena asta
Fundacsdn,
Tambidén hemos conocido a Carl, su peguea hija,
una nifia de tres afitos, dulce, tiema, alagre y canfosa
& la gque al tener en mis brazos he sentido como
mia,
Una razdn mas por la qua luchar.

Antonio e [sabel
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Genética y
Enfermedad de
MNMiemann Pick

IPO C

La Genética en general y la Genética Molecular
en particular ha sufrido un avance espectacular
durante los Gltimos afos en su conocimiento,
de forma que o diag co par ibcnicas de
Biologia MolecUla ¥ I Terapia Génica son ya
zen noticias en los
n gsobre Genatica
ps an Biomedicina
gcia el afo 2005 va se
ancia completa del Genoma
do de forma imporante
&l diagndstico de muchas

‘de la secuencia complata
S mil millones de bases),
3 interpretar. El languaje
I8 altamente complejo y los
yales se centran en aprender a

;y &n desarrollar

{compaosician), sino también del
& tecnologias adecuadas que
SU astudio de forma fiabile.
rd que lo que hoy
1 algunos genes, llegue
[ su totalidad.

! mbién lo hace su
ispecifico, Io cual conduce a
Jas funciones originarias de
5l desequilibrios
que dan lugar a las
S consecuentas a la
| @sta sentido, la enfarmedad
#tipo C (NPC) es un trastormo
DT gendtico que se
.:F' acion de colestanl
do) y de otros lipidos en los
‘células de diversos tejidos.
pablemente, a un error en al
slestercl exdgeno, afectando
W0, & la homeostasis de éste lipido.
“qua.no se conoce la localizacion y
a @xacta del defects(s) en 8l ranspone
,por estudios de hibridacion con

Ve 1

Inatitut de Bioquimica Clinica.

Carporacid Sanltaria Clinle

Colulas ¥y analisis de gamiento ¢ sabe que
an la enfermedad de NPT existen dos grupos
de complementacidn, NPC1 v NPC2, El grupoda
complemantacidn MNPC1  incluye
aproximadameante el 85% de los pacientas con
asta enfermedad . En allos, ¢ delocto prirmand
@5 consecuencia de cambios palogénicos en
la secuancia dal DNA (mutaciones) an al gan
NPC1 localizado en &l brazo largo del
cromosoma 18 en posicién 11-12 (18g911-12)
(Carstea el al., 1897). El grupo NPC2 incluye
el resto de pacientes, en los cuales se ha visto
qua al defecto molecular primario s& localiza
on ol gon HETNPCZ localizado en posgicidn
24,3 del brazo largo del cromosoma 14
(14g24.3) (Mauwreckiene et al., 2000}
El hecho de que eslos dos grupos de
complementacidn no puadan destinguirse ni por
al lanolipo clinico ni bioquimico, ha llevado a
la conclusidn de que los productos de ambos
genas daban funcienar conjunta o da forma
sacuancial en la misma via metabdlica (Vansar
et al., 1996; Carstea ef al,, 1997).

El gen NPC1 tiene un tamano de 47 KB y astd
formado por 25 exones (Modris et al 1999) y el
cDNA codifica para la proleing NPG1 que
consta de 1278 aminadcidos.

El andlisis topoldgico de la proteina NPC1
revela Que consta de 13 dominios
transmeambrana, 3 grandes dominios a nivel
luminal, sa&is paquencs lazos y una cola
cilopldsmicos y una Zona e unkbn a esteroles.
Existen una serie de astedios gue indican qué
esta proteina NPCA podria jugar un papel
fundamental modulando el tréfico vesicular del
colasteral y de los ghoolipides (Meulalkd &1 al.,
1999, Blanchette-Mackie 2000). Por otro lade,
an un trabajo del 2000 se indica que esta
proteina podria ser una permeasa que actuaria
como una bomba transmembrana (Davies et
al,, 2000).

Actualments, axisten cincd publicacionas
dislintas que describen mutaciones en &l gen
MPCI. Estas son heterogéneas e incluyen
MACIoNEs puntuales Y CoOMmMeEntos de pauts
de |lectura de la proteina, consecuencia da
pequeanas delacionas/insarcionas, Entra las
mutaciones puntuales, cabe destacar la
mutacidn 1M061T que se ha encontrado con
relatva frecuencia an pacientas rancases v
que cuando se encuenira an homocigosis tiena
una buana correlacidn con la forma clinica
neuroldgica de inicio juvend [Malat ef al, 1933).
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El gen HE1/MNPC2 Hene un tamafho de 13.5 Kb
aproximadamenia, esld compuesio por 5
@xonas y codifica para una proteina de 132
amingacidos ¥ S8 conoce que @5 una
glicoproteina capaz de unirse al colesterol
(Okamura e al,, 1999),

Respecto a las mulaciones de los pacientes
MPC perenecientes al segundo grupo de
complameniacién NPC2, actualmenie sdlo
axisten dos trabajos en los que se describen
paciantas con mutaciones an &l gen HE1
(Maureckiene et al., 2000, Millat e al,, 2001},
En al primer trabajo s& describen dos pacientas,
Ung de allos s homocigoto para una mutacidn
&in sentido localizada en &l exdn 1 (E20X) y al
otro, compuesto heterccigoto para esta misma
mutacidn y una pequeha delecidn localizada
an &l exdn 2. En el segundo trabajo, se
pragentan las mutaciones da 8 pacianies
perlenecientes a distintas poblaciones y on
cinco de ellos, aparece la mutacidn E20X en
homo o en heterocigosis. Los tres pacientes
que na la presentan son homocigolos para
atras tras mutacionas,

Es imporiante destacar que ante la sospecha
clinica de que un paciente puede padecer |a
enfermadad de NPC, la primera harmamianta
para gl diagndstico definitive es ol diagndstics
bioguimico, va que &3 fiable y requiare mucho
menos tiempo que el diagndstico molecular,
Este diagndstico consiste en hacer crecer las
células (fbroblastos) de una bopsia de pial dol
pacienta v en tefirlas con un compuesto
llamado pina que emite fluorescencia cuando
83 impresionado por la luz ultraviclata. La filipina
tiane ka capacidad de unirse da forma especifica
al colesterol lbre v por lo tanto, mediante la
ulilizacion de un microscopio dplico, puade
ohsarvarss ol acumulo de este meiabolito en
pacientes NPC como se muesira en las

siguientas imaganas.

En ka imagen de ka izquierda pueden cbservarse
fibroblastos tefikdos con filipina  parenecientas
a un paciente NPC. En la de la derecha, pusdan
observarse fibroblasios de un conirol con la
misma tincidn (1000 x),

Existe adermnds la posibllidad de cuantificar en
el laboralodo la esterficacidn del colesterol, la
cual es minima o muy baja en pacientas NPC.

tecnicas puede alcanzarse el d AN
dafinitivo an la mayoria 5 0
de enfermedad de NI
Desgraciadameante, j
diagndstico biogquimico y mi
enfermedad de NPC
i que nos ofrace la
an algunos casos
enfermedad y en o
gendtico a la fam
conocimiants del tipo do here ci
dal riesgo de recurrencia
diagndstico de portadores y %“
prenatal en las famillas afectas. = =
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publicitarios, desinteresadamente, sino ademas forman parte de proyectos luturos.

" Los del Rio, porque ellos puaden darla a ésta Fundacson un color especial.

! ; Standby Producciones, porgue nos han grabado dos spots publicitanios para TV. Damastrando su

tolal sensibilidad por encima de los costes que ha supuesto esie trabajo para elios.

¥, Productora Clinematogréfica 29, por su colaboracion en la difusion de fa Fundacion a través del
. programa de TV. "Sendercs de Glona®,

: ___- Canal Sur TV, Telecartagena y Segre TV. Por la emisién graltuita del spot publicitario y las emisiones
38 da los programas de TV con participacion de la Fundacion..

_ mwummmmmmmmﬂmmmm.wmmmmm
lmm.mﬁwﬂmmmﬁmtﬂgamnywqwmwwmmlmhmmmd
i) proximo 23 de Febrero una cena de difusin y homenaje

| A Marco&Tornay, fruteria y carneceria por los 2000 calendarios imprescs con la pubicidad y difusion
& de la Fundacion entre sus clientes.

% Sr. Zurita, Concejal de Asuntos Sociales y Sr. Romén,Concejal de Cultura y Festejos del Ecma.
S50 Ayuntamiento de Dos Hermanas por la sensibilidad mostrada y el &nimo de colaboracion en abrir
¢ caminos de esperanza.

~ Victoria Martinez Océn, Concejal Delegada de la Mujer de Excmo. Ayuntamiento de Sevilla por el
~ interés y la colaboracion mostrada con nuestra Fundacion.

. Montse Sénchez. periodista por ol Interés mostrado desde al primer mamento y su labor en el campo

de ladifusion.

lpﬂ.cﬂllﬂlﬂWFHHIHWDHW:MLWWWHTMUBMIWH
médica,

: Pepe Moreno y su ballet, (Dos Hermanas . Sevilla), porque cuando te llamamaos siempre e5Las.

Grupo de Sevillanas y Rumbas, “Los Abriles”, por su colaboracion con las actividades de la




CARTAGEMNA
Maria Dolores Soler, Concejala de Asuntos Soclales del Exemo, Ayuntamiento de
Joaquin, Director de la Residencia Universitaria Alberto Colao, Fernando Martinez Ros,
y Disefiador Grafico, y a Pascual Ballesteros, Gerente de Telecartagena, por su colaboracidn on la
organizacidn de la || Conferencia Familiar.

Cari Bafios Llopis, pediatra, por su inferés en el conocimiento y estudio de Niemann Pick.

Comunidad Marista de Carta SED idad, Educacidn ¥ Desarrollo), por el curso
amula] f con diversas aum%ymﬂuﬂmwm, mnrmgdeamm] bachillar,

Asociacion de Armas de casa Amanecer. de Barrio Peral de Cantagena, en cuyos localas dios una
nmfnrm;laFm sobre Miemann Pick. Por su gran interés y seguimiento que van a hacer de nuasira
u .

HOMNOJOS (Hueelva)

HNila, estanquera de Hinojos, donde pese a no haber ningun caso da Niemann Pick, leva la representaciin
de la Fundacion, disponiando en su establecimiento de una hucha para la solidaridad de sus convecinos
una folo con la imagen de todos bos nifios. También por haber soteado una manteleria destinando

beneficios a las arcas de la Fundacion,

CUESADA {Jadén)

La Asociacion de Jovenes de Quesada y a la ciudad en general por su campafia continuada a favor
de Miemann Pick, cuyos fondos recaudados mediante loteria 0 donaciones parficulares, serdn destinados
al proyecto de investigacidn da la Fundacion.

El Excmao. Ayuniamiento de Quesada por su donacidn de 150,000 Ptas. ¥ la pelicidn de entrevista
con la Ministra de Sanidad, para exponerie el problema de Niemann Pick.

BARCELOMNA
Yirutex, 5.A. y a Alfredo Cots por su colaboracion genaral y desarmrolko an la pagina Wab.

Excmo. Ayuntamiento de Viladecants, profesionales y vecinos que parmilirdn la organizacin de un
festival bendfico pro-Miemann Pick,

ALKMERLA
s vecinos y amigos de Almeria, que han colaborado y mostrado su sensibiidad con nuesiro
proyecto a través de La iniciativa de Migusl Lipez Castillo y Mria Sanchez.

LLEIDA
:mbﬂmm,wm&meaﬂmmimmmmmwmm

Jaume Ramdn, propistario de la discoteca Royal Palace en donde se celebrd un pase de modelos
en beneficio de la Fundacidn , v a su parsonal gue trabajd gratuitaments ése dia

La Escuela de modelos Magda Simdn v Tonl Prim , por su parficipacion desinteresada en el desfile
caelebrado en thdﬂﬂlpﬂﬂdﬂmﬂleLzo.

TALAVERA DE LA REINA

Yolanda Font, del servicio de promocion y cooperacin social del Exemo. Ayuntamiento de Talavera
de la Reina, por su sensibilidad y colaboracion en fa formacidn de la Delegacidn de su Avuntamiento
¥ en la Comunidad de Castilla-La Mancha.

Al Exemo. Ayuntamiento de Miranda de Ebro vy a la Asociacion de veleranos del Club
Mirandés, por el interés demostrando aunque no pudiera llevar a cabo al pantido do hithol previsto.

Los diarios La Voz de Galicia, Diario de Pontevedra, ABC de Sevilla, El Mundo (edicidn Andalucia),
Diria El Sagre (Lisida) por la publicacion de diferentes articulos sobre la Fundacion,

National Niemann-Pick Disease Foundation, que en su dltimo Boletin y en su Web, recogen las
actividades de nuestra Fummhmmsammﬂmﬂalmmgnm 10 afos

que llavan de trabajo & in . Gracias a estas familias, que primera pledra en la bisqueda
de una curacion al Miemann Pick, hoy exsten on al mundo diferentes grupos organizados (Francia,

Inglaterra y Alemania).
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[lustre Ayuntamiento

Reproducimos el acuerdo del Pleno del Hustre
Ayuntamients de Quesada (Jaen), que adopid
en sesidn ordinana colebrada el 28 de
Diciembre e 2001,

Les agradecemos. profundamente la
salidaridad transmilida an nombre de la
Corporackan Municipal y de los ciudadanos en
genaral, madianie los pliegos de firmas
recogidos y presentados.

La Fundacidn estard presente en cuantas
antrevistas con las autoridades sanitarias y
responsables de Sanidad Publica de nuasiro
pais, sean convocadas merced a ka iniciativa
agui presentada.

En Mombre de los nifios alectados por el
Migmann Pick v de sus padres, transmitimos
a ésta Corporacion Municipal y a |a cludad de
Quesada nuestro agradecimianto.

|
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La Fundacion Niemann Pick en cifras.

El Presupuesto elaborado para el presente ano ascienden a 42.276 Euros (7.700.000 Ptas).

- Nuestro reto para mantener el proyecto de investigacidn y trabajo iniciado es recabar la solidaridad
de la poblacidn espafiola — particulares, empresas, administracion publica......y en especial de nuestros
socios y patrocinadores,

El Presupuesto presentado por nuastra organizacidn a la Direccidn General de Fundaciones, debe
#ar conacido por nuestros socios y amigos, Es nuestro deber que se conozca el volumen de gastos
que representa nuestra actividad, lundamentaimente por todas las personas que cercanas v sensibles
@ un trabajo gue trata de fijar a la vida a éstos nifios nos ayudan o decidan a partir de hoy formar parie
de nuestro Proyecio,

El destino de los fondos que durante &l afo se recauden serdn destinados para los siguientes fines:

e
Investigacion

Asistencia familiar
Administracion
Difusion



FUNDACION NIEMANN PI1CK

Daniel, 14 afios Juan Antonio, 4 afos José Antonio, 3 anos Rafael, :
LLEIDWA SEVILLA ARACEMNA - SEVILLA LEREZ - F(}

Maria de la O, 28 anos Samuel, 12 anos Maria Jesds, 32 afos  Caridad Carmen, 3 anos
PLASENCIA - CACERES TALAVERA DE LA REINA - TOLEDO ALMERIA BUROFON - TOLEDO



Rafael, 31 anos Diego, 5 anos Sheila, 5 anos Carla, 6 anos
REZ - PONTEYEDRA SALAMANCA TEMNERIFE BARCELONA

.3 anosl José Agustin, 7 anos Rosa Maria, 6 afos Magdalena, 17 afios  Maria Inmaculada, 3
LEDO * CARTAGENA VILADECANTS « BARCELONA QUESADA - JAEN PLASENCIA
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y partiamos de cero...

El priximo mes de Marzo, cumplimos el prirmar afio
de esfuerzo y trabajo organizado an la Fundacion,
Todos los proyectos v los plonaras mds, parten do
caro. MNosotros no dramos la axcepcidn,
Familias aisladas, sin contacto, solas frente a la
adversidad y las secuelas dal Niemann Pick, uina
enfermedad tan minaritaria que hace casi
impansable que pueda unir a personas qui vivan
dispersadas a lo largo de la geografia nacional,

Pero delante teniamos alge en comin, ol deseo
unanime de no permanecer iImpasibées, de luchar,
el sentimiento de saber recogar el testigo que nos
tiends la mang de un nilfio,

¥ @l tastigo a5 dste gran proyecio, la Fundacidn,
Que a noselros nos corresponde  administrar.

Hemos trabajado bédsicamente en cuatro lineas de
actividad :

divulgacién — comunicacién — investigacidn -
Servicio y atencidn a las familias,

La divulgacién responde a una nacesidad dobile:
darse a conocer para llegar a otras familias ¥ deciria
a la socikedad que s6mMos v porqué nos hemas unida.
Lo hemos realizado en todos los medios da
comunicacion existantes TV, prensa, radio, IMemet
¥ al mismo lompo desde todos os lugares an los
que estamos.

La comunicacién, que nos une, nos ha Bevado al
didlogo, a la aporiacidn de la Propea dxperencia, a
la expresion de nuestra Sensacian vivida.
¥ para ello nacid Sensaciones, nuastra Ravista,
qQuie cumphe su numeng 2.

— T e
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La investigacit
la exirag redinan

marced a
al de las
a direccidn
natitulo da

El servicio y la atencién a las familias, Es ol
campo ditimo de trabajo que nos ha surgido. Se
Irata de orientar en los aspecios médicos, de
rehabilitacidn, adquisicidn de material ispecial |
informacion para los padres, e,

Merecia la pena tomar al testigo por sdlo una de
eslas actividades, por sdlo una, y asi empezd,,,,
por la comunicacidn y continud por al abrazo figico
CuaNde Nos hemos conocido pemsonalments —Lirida,
Cartagena - y siguid la divulgacion. Y éste caming
llevaba también la necesidad Impanoss de buscar
la Solidaridad de nuestro entomo, tan FHECEERT
para acondmicamente soportar los costes que
Oeneramos.,

¥ hoy contamos con 70 socios ¥ @l proyecio s& ha
annquecido porgue éstas manas qua también sa
han prestado a Navar al testigo en esta carrera por
la vida, lo hacen sin tener a sus hijos alectados
por la enfarmedad, pero lo hacen porgue tienan el
misma sentimiento afective de astar colaborando
COn una gran abra socal.

Desde estas paginas, 0s expresamos nuestro més
sSincen agradecimiento.,

Muchas cosas han cambiado ¥ tenemos que
colebrar en dste | Aniversario.

Acabamos de iniclar nuestro caming ¥ Sabemos
que un dia, mas pronto que tarde, e delfin saliard
sobre ol horizonte del arco s,

¥ a todos vosolios. o

:"j
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Mira como llora.

Meoalia Cuenca Carmona, tiens 14 afios. Pese a su juventud, como gran

1 iga da M na ha : dive .
unﬂ pﬂﬂﬁla dE amsga de Magdale desarroliado y organizado rsas actividades
de apoyo al Miemann Pick en Quesada, Cartalas divulgativos de la

Noelia Cuenca

enfermedad, carta a la COPE con un dossier de la enfarmedad,

Es también , la autora de ésta poesia que publicamos:

Mira como Nora.

Hecuarda que por un amor

no guiera Seguir viviendg, W,
Su corazran se ha rofo,

Su alma dolida ya no axisle.

¥ mira ahora, no a ella,
&i no mira & olfa persona.
Sin alma, su corazdn aln mds dolido,

Ella ya no lora por un amor,
Eifa ya no puede levantar su dnimo y decir,
Quisrs saguir viviendo,

Su vida ya ne puede elegira.
No puede salir de esa cdrcel
En fa que cumple prisian

Sin haber hecho nada

4por qué no a mi en vez de a ella’?
£Por qué su vida ya estd elegida?
Recuardo, era mi amiga

& ¥ porqué una enfermedad no quigre que viva?

NCa»ra

nanga - Venda de pa
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A mi hijo Pedro.

Me gustaria hacer un reconocimianto espaecial a

todas estas personitas, que iodos tenamaos, gracias
8 Dios que estan siempra &n la sombea de neestra
lucha v que sin su ayuda nos sena més dificil seguir
dia a dia hasta consaguir lo qua todos anhalamos,

Estas personitas esian pasandn [ 1B T [T ]
nosotros, astdn sintiendo las mismas sensaciones,
las mismas angustias, y o8 misSmo mesdes, pero
gn s#ancio, pensando que lo mejor es molastar o
menos posible y asperar qua cuando vengan
tiempos mojones hallan caricias para el y atencionas.

& 1N, hijo desde bien pequeho te hemos hecho
crecer por momenios agigantados, y vivir una
infancia da adultos 1u sabes que no ha sido nunca
nuestra intencidn; siempre cbhsérvando y aumn
cuando tenias adad de opinar sin guerer hacerio.
En el inicio de esta lucha, has tenido quse escuchr
¥ ver cosas de tu hermano que no son faciles ni
pEfa un mayor;, pero tu con la fuarza intanor nos
has demosirada

Que hasia los pequefios estan melidos en asia
lucha y que no hay edad para enfrentarse a esta
enfermedad.

En tus ojos siempre asa brillo caraclerizads, por
la blanca instaza, Yan Sl e,
Solo te haces notar cuando hay alguna turbulencia,

Yo hijo quiero compartir tu dolor tus angustias, @
ilusitn. Mo te quepa duda que e queremos con el
corazan, que i ernes parte de esta histona, nuastna
historia amor. Quigre que sepas que mi mundo
también eres tu, estoy con vosotros en cuarpo y
alma.

Mosotros como padres alectadoes, tenemos con
guien hablar v desahogamos pero allos y ellos,
tisnen su propio marnto v desde aqui ¥ con estas
letras quiere hacerles un reconccimienio,
Reconocimiants de honos por astar a nuesire lado
aungue Sea en silencio,

Gracias por estar,

3 Pedro, Marina, 1ransés etC..............oveeeenees :

Begofa y Antonko

.y '
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Soles da luna triste,
Aporgué no amanecsis?
Salid del horizonte a damos calar,
por que vuesiro brillo nos haca,
rair y Borar de amor,
Flares de grandes palakos,
abriros y dadnos vuastra fragancia.
Ese olor de nifiez, gue nos hace recordar.
Clue con vuesino color,

umn Arcoifis pintaremos.

Pijaros ded mundo, volad hasta encontrarios,
decidles que desde agul los vemos,
que o sonamos,

Mearituell Fuerias [Barcelona)

Fabrica de Etiquetas Sistemas de Ftiquetado:
Autoadhesivas, Plastificadas, Tela,

Cartulina, PVC, Sellos para Frutas,

Termicas v Ordenador para Impresoras

Termicas, Rebobinadores v
3. Euﬂp. And. Cimtas Transfer.

Palg. Lo Red, calle & - par, 52 - 3 L.
Ctra. Sevilla - Malaga, Km. 4.5 Telf. 95 563 11 60 * - Fax 95 563 11 19




oL Il que sea su mirada complacients,
fo | sivo, suU limpia sonrisa aquallo que
0l NUBSINOS COFAZONAS.
pe tias recuerdo que junto & la impotencia
. Eﬂmﬂl‘lﬂ una vida como la que
deseshamos para &, viviamos momeantos
itiamos felices de tenerle con
M cjuererie y ayudare, £l
enios da més calida y
ible, con su sonrisa, con ella nos il
a dia con la Iu:;rﬁs resplandeciente que so
' pueda imaginar. No ara exigente, le bastaba una
| caricia, una palabi@®carifigga. un beso para
comprander que estabamos él, que podia
contar con nosotros, Y 1o qua mias feliz le hacia,
-~ ara el n.ﬂdu.qm armaban otros nifios cuando
I By BUS risas, SUs Qritos, sus

pnm Imnqmllzarla a veces era musica
¥ bailable para movernos un p:x-.n :.r
'_+ o, umwnrlnhlllduy
0 = MWM ol

pamzw:n mentira ¥ a pesar de su corta

nmmgaﬁmm nos ensefid

rmmrdalumummqua
3, U o, una mirada, una carcajada,
ments especial, una estrella,

il

..‘

i R S

‘sonocido. Nos enseié cudl era el significado de

gr paciencia, de dar sin esperar recibir algo,
muchas veces los gestos pequefios pero
8ros tenen mucho méds valor que las mas
iadas joyas, que el ayudarmnos mutuamants y
05 unidos hace que Las COSAS resultan
48 sencillas, y en definitva, que las cosas
5 tienan un valor ripidamente peraceden
n facilmente da nuesira mamoria,

A parle muy especial de la vida de Diego estd
ascclada a su hermano mayor Alejandro, que le
Quisn y compartid con &l momanios muy bonitos
y especigles, Durante los paseos, que como a
iodos los bebés e encantaban porque observaba
mucho movimianio y vela muchos colores, gante,
objetos, se agamraba de la mang de su hermano,
g8 miraban y marchaban los dos seguros porgue
iban unidos. En casa seguia ansiosamenia con la
vista sus movimientas, percibia enseguida cudndo
llegaba, escuchaba el sonido de su voz y cerraba
los ojos cuando se aproximaba para susurrare
una palabra al cido ¥ poder sentifa muy dentro,
Nuestra familia nos aywdd desde el primer momento
aceptando la enfermedad de Diego v echéndonos
una mand cada vez que necesitdbamos de ellos,
Tengo que valorar al esfuerzo qgue hicieron al
ascondar la angustia que les producia la situacion
&n la que astdbamos viviendo para no hacemos
miéis duro o dia a dia v de esta forma apoyamos
aportandonos su ayuda Incendicional. Todos le
adoraban, desde el mds mayor hasta el mas
pequafio, estaban siempre pendientes de &l
ayudandole y mosirandole todo al carifio que
sentian hacia &1, Las abuelas le acunaban v e
cantaban, los abuelos estaban siempre dispuestos

/8 podar compartir con él un moments, los tios e

acanciaban, le compraban discos v cajags de musica
para trasmilirfle sus santimientos, los primos le
hacian dibujos, le ensefiaban juegos v le besaban
an la majila. Era nuestno angelota, un pedacito de
clelo que tenfamos en este mundo tan imperects,
¥ cuando se marchd nos dejd un poco solos.
En esa momenio nos sentimos desolados, sintendo
que nuestro hijo que estaba tan dentro de nuestra
vida, de repenie estaba tan fuera de ella. A mismo

tiempo, sentimos el alivio de la liberacidn gue

supone quitarse las ataduras de un cusrpo que ya
no responde y que limita todos los aclos que




| raguiere nuastra vida cotidiana. Ya eatd libra, y
puade acancianmos como la brisa gue se levanta
en el campo & media tarde, puede besamos coma
lai lunia que cas suavemeante en los primeros dias
de oloho, puede corrar ¥ sallar como 8sas hojas
gue caen de los arboles, puede cantamos como
log alamos cuando los muave el viento, puede
jugar ruidosamente come las clas que rompen
sobre una playa aranosa.

Un afio despuds de que nos dejara, nacid asta
Fundacicn con la que me puse en confacio para
na parderls del todo, para no olvidarie, con la
ESperanza de que le encontrard de nuevo quizds
con ofro rostro, con otro cusrpo v con oo nombre
diferenta, pend me sentind muy feliz de poder ayudar
porque le recardand,

Quiero dar mi enhorabuena a los iniciadores de
esia Fundacidn tanto por ¢l trabajo como por oS
resultados gue han cbhlenido en estos pocos mesas
qua han pasado desde su craacion, Han realizado

Estos pasajes del corazion, recogen &l caméno que

&8 recome desde un adids.

Deseo que esle mensaje os pueda servir, para mi
| significaria que consarnvo ko que creo que ha sido
' una leccion para la vida.

Ngma debamos pansar que somos los mas
_desgraciados de esta vida, esios nifos valen
y - 0, nunca debamos de flaguear, nos necesitan
pertes, con llusién, nos dan esa fuerza que todas
ﬁﬂ dias preguntamos ; de dénde vendra?
M axparancia se basa en que los mas positivo,
85 ¥ ahora, es VIVIR. Cada mafana &3 un
javo dia que nos otorga la vida, disfrutémoslos
o & ollos.

: 6. Que aceplar fa situacian tal y como es,
mmﬂ:ﬂ porgla NUNCA encontransmaos un pongueé,
una vez asi percibiremos que posiblemente las
parsonas desde el exterior de nuestro nucleo
familiar plensan que ellos no serian capaces de
sobrellév@fio, o ven el problema con una magnitud
supanor a nosoiros., Intentaremos darles tintes de
normakdad a nuestra vida.
= _Bon nuestros mejores profesorgs, nos ensedan
Ia que es valorar la vida, nos sacan de nuesiros
pse. adentros sentimienios de proteccidn, amor, de
; antrega, de tolerancia e incluso de valentia y de
ahi nace la necesidad de ese despuds, de

L 1]

una labor ingente de relacién con los medios de
comunicacidn, de bdsqueda de fondos de
financiacion v de ayudas acondmicas, de
aglutinamienic de las diferentes familias que
eslamos desperdigadas por toda la geografia
espaiola, de precursores en la puesia en marcha
de invesligaciones que vayan paulatinamente
ayudando a aliviar a los enfarmos v a sus famdias,
Quiero resallar su cardcter animoso y decidido,
gracias al cual créo que esla empresa nos va a
propofcianar momentos muy lebcas ¥ Nos va a
ayudar a todos a superar las distintas fases en las
queé N ancontramos cada uno de nosolros., Tano
o mEnsRjes SaCinonions Como [AS5 SO arEscionss
fefefonicas que ha mantenido con algunos de sus
rgmbees me han ayudadoe a no santirme tan sola,
a creer que alguien me comprands, que ha pasado
por momeantos muy similares a los mios y shente
o mismo que yo.

Maria Teresa Gonzdlez Astudillo  (Salamanca),
madre de Diego Martin,

antregarie por ese olros NiNos gque estan an su
misma sluackon, Ha gido mi major massir para
la esperanza, la misma que quiero transmitir a
vosolros y @ vuestros hijos.

Me pasaba las horas [unio a su cabag

cuenios, siempre me obsequiaba

Hoy con todos ustedes, In 8
viviendo en nuestra MEMORIA}
quian Nos cuenta un cuento;
Papd, mama, no lloréis por mi

El Sefor no gueria gue mesOUETETERETTE
Ahara estoy en la casa del SefioH

Todos kos dias velo por 08
Sé que me querdis de U
Deseabais que estuviera ble
tuvistels que dejarme marchar,
Me veréis en cada momento; o -
Al ver a los nifios gue os encontréis o |r"EFJ
puedo ser ese nifio que tiene el hoyuelo aniE
barilla, o asa nina con nzos de oro.
Sabréis que hicisteis lo que pudigteisann que .
cuando miréis ese cielo repleto de estrgllas; yo!
sara |a estralla que brilla mas alfo,
Papa, mama, os quiers tanio,
Gracias a fodos por oir una pequefiaisOTEEE
AMOR de una madre y un hijo,

Juanl Contreras v Maribel Esteban, -
madres de Juan Antonio y Jose Agustin gl
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Desfile de modelos en Pro de la Fundacién

Como todos los anos, cuando finaliza el curso, la
Escuala de Modalos MAGDA SIMO ¥ TONI PRIM,
celebran un gran festival, conocido en toda la
prowincia por su prestigio va que de alla han salido
profesionales importantes del mundo de la moda
y @n la edicion de Miss Espafa. una joven Leridana
fue elegida 1* Dama de Honor, EVA SIS0,
Este afo se pusieron an contacio con nosolnos
para destinar la recaudacion de esta fiesta a la
Fundacidn, solo nos piden un local de gran afluencia
para asie fastival

MNos ponemos en marcha y despuds de varias
gestiones, Begofia contacta con bos duenos de una
sala de fiestas "ROYAL PALACE ® la persona gue
asta al franta, esta dispuesia a poner todas las
facilidades a nuesiro alcance. Todavia me asombra
y llena de orgullo enconfrar seres de la calidad
humana di JAUME RAMON, persona con un gran
Don de gentes que conocen a todo al mundo y que
nuesira batakla ha llenado de ternura vy ganas de
participar en la lucha,

Su local esta listo para ka calebracién: habla con
Sus jovenas empleados y consigue que todos esa
nache trabajen sin recibir una pesola, los ingresos
Que 58 recawden serdn limpios para |la Fundacicn.
Llega la noche de la gala, el pasado 5 de Julio y
Julla scupa su puesto, Begoha, Antondo, Carmien,
Ana y Yo{Manoli) estamos cerca del publico, hay
caras famosas del mundo del deporta,
personalidades politicas, todo es vertiginoso,
Ienamos que consaguir gue fodo el munds sa santa
como @en casa, vamos de acd para alla,
Los camareros visten la camiseta con el logotipo
del Miemann-Pick v a veces se les confunde con
nRosoiros,

Jordi se incorpora mds tande y nos reparimos las
tareas, Julia y yo presentamos el evenio y
agragecemos ka presencia de lodos.

El desfile es un bello espectdculo, vomas las caras
de satisfaccion y estamos contentos....
JAUME RAMON ha conseguide muchos obsequios
de distintas empresas, han regalado un precioso
cuadro pintado al ¢leo gue sa ha sorteads por
separado,

Danial, con ks Barcelona

Es un modo de agradecer a todos su peguefio
tributo v la oporunidad de que conozcan nuestra
Joven Fundacian, todavia les cuesta pronunciar al
nombre. Cuando llega & sorteo, una invitada de
honor, MISS CATALUMA, nos ayuda gentilmente,
su apanencia bellisima no hace suficiente honor a
la que Beva su corazdn, con la simpatia y sencillez,
consigue disipar ios nendos vy el tarmor escdnico de
Julia y Jordi, que entregan los premios a los
alorunados.

Eslamos agotados paro ha valido la pena, la
Fundacidn ha conseguido entreabrir un poco mMAS
la puerta a la esperanza, personalmente, hemos
ganado unos estupendos amigos que
CONSENVargmos sismpra.

Muchas gracias a lodos, una mencidn especial para
Jaume Ramdn, Magda y Toni Prim,

Manol Castro
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La Fundacion participa en
un programa de TV

Un provecto largo empo acancado, era realizar un
programa de television en Lislda, una telenision local
an expansidn, un lugar iddneo pera arrancar con al
MNuevo Ao,

Hemos tenido la gran suera de que la doctora Pineda
pudiera salir en antena vy explicar al piblico con
datalle, &l proyeclo clantifica, nuestra proyacto,
Medianle conexion telefdnica participd tambign
Monica la mama de CARLA, de Barcelona,

Susana Mielo, presenfadora v ademas vocal dea la
Fundacidn nos hizo a Begofia, Julia y a mi toda clase
de pregunias impofantisimas para infommar al pubioo,
llamando la alencién de todos a la necesidad de
colaborar haciéndose socios; a la administracion para
aportamas toda clase de laclidades

Alodo aquel que crea que puede ayudar de cualquser
modo,

Padimas que & nos ofreciera una sala_ local para
expiner ks cuadnos de nuestro buen amigo, e Pintor
Carlos Aparicio, Tambidn se expuso el anuncio
publicitano que la joven astralla, Malody, ha hecha
para la Fundacidn, Mosiramos folos de nuastros
nifios, pOrguUIE Creemos que Sus rosires son las vocas
gue [laman la atancion de todos.

Muchas lamadas colapsaron la centralita, algunas
personas 6 han hecho socios, olfas han mandadao
amails dando apoyo y soporta a las familias.
Creamas que ha sido estupenda la oporiunidad que
nos ha brindado Lleida felenvision y vamos a continuar
la andadura a través de ofros canakas, siempre a la
bisqueda de apovo v dando informacidn hasta qua
al, Miemann-Pick no fenga rincdn donde esconderse.

Manali Casiro,

La publicidad que contiene esta revista,
es doblemente efectiva.
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. Lleida
' Mbriendo caminos

§1 8 de noviembre se mantuvo una entrevista con el Delegado de Sanidad de la
fovincia de Lieida el doctor Mateu, como continuacidn de la sostenida con el
Ealler en Cap de la Generalital de Catalunya.

8 Comunicsd las ultimas novedades desde el viaje a Manchester de Antonio y
jofa., presentdndole nuestra revista Sensaciones y s le explicd con orgullo
fue consistia el proyecio que con nuestro esfuerzo ¥ la sensibilidad demostrada
nuestra causa por las Dras. M. Pineda y M.J.Coll {investigadoras principakes
Bstudio cientifica) se ha comenzado en el Hospéial San Juan de Dios y an al
ok Biogquimica Clinlea de Barcelona

& la reunion se abrid |a parspectiva de colaborar en un fuluro con médicos
Bntificos de la ciudad de Lieida en todo lo concernianta a la invastigacidn
glica relacionada directa o indirectamente con la enfermedad de Niemann

bctor Mateu se ofrecid amablemente a ponemos en contaclo con o doctor
8P Macia del departamento de Hematologia del Hospital Amau de Vilanova
fincipal responsabla del centro de nvestigaciin,

&3 de noviembre Begofia, Julia, Susana y Manoli se entrevistaron con el
or Joseph Macid,

Bhtenido de esta reunidn fue la puena abiera a fulures contactos COn eshe
Bmo gque el preside dado el cardeter de su linea da investigacidn (esiudio
iolcgia celular) orientado especificaments a enfermedades cancerigenas.,

ofrecic amablemente su orentacion y soporte, queda asi la posibilidad no
jante de cclaborar en un futuro con este departamento médico.

Gracias a todos. Julla Gonzdlez y Manolf Casiro.

Mussssirn valoracitn ha Sida muy posiiva
pomue hismos podido consialar con
pafEGhas que como nosobros ostdn
luchandg conira |8 enfanmadad con s
Bampo y eshuorao ¥ no han desechado
I posibibcad de unirss & nuosira batalia:
o Sr. Macid que nos ha ensafide su
capacidad Fmana que No 5o ieno anie
ko probéamas financienms qus e quitan
la posiblidad de enconirar an ol mence
T PeoGibl Solucsonas. gue van mdbs
B4 del triunio o el dxile; la sabmackin
oo vidas, | recuperacidn oa ks sl

TALLERES ¥ QFICINAS:

Lo, de ko Aljorra, k. 1.5 - Telf. 948 511 817 - Fox, 988 511 709 - Méwll 07 51 18 17
30310 Los Dekores - CARTAGEMA,
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Grabacion de dos spots de 144
television con la pequena y ¥
famosa cantante Mélody &%

En Canal Sur, en &l programa “Senderos de Gloria™
la famila de nuestro Presidente Juan Girdn pudo
agradacer publicamento a Mélodi y a sus padres la
gentil colaboracion totalmente desinteresada prestada
para la grabacion de eslos dos anuncios de TV

En la presentacion en el platé da TV,  alloraron |as
lfgrimas.

Juami Contreras entregd un ramo de rosas a la madre
de Mélodi en nombre de oras tantas 18 madres.

Cuando surgid fa total predisposicién de ésta
fendmenc de la cancidn, que tambidn lo es en
humanidad y solidandad con obras ninos de Su Mesma
edad, grabar un anuncio era una Empresa inviable
econamicamente, Impensable.

Paro nuesiro caming estd pleno de personas con
mucha sensibilidad que saben que cualquier gesio
a favor da eslos nifos sdlo e compensa en la
satisfaccion intima y parsonal por haber colaborado
con el Proyedio de la Fundacion,

Y Standby Producciones uvo el gesto solidario de
MovEr & Su equipd humanda,

La grabacién durd toda una tarde, cinco horas, Un
aquipo humano de maguilladoras, camaras.
iluminacidn, guinistas y realizador pusianon SuU major
saber profesional,

pLnt

El anuncio con ambdentacidn navideno, gue puada
verse en nuestra web fue presentado en Canal Sur
y durante toda la campana de navidad esiuvo en
pantalla. Telecartagena y Segre Television en Lieida
también lo emitieron de forma conlinuada.

En nombre de la Fundacion, gracias a cuanios han
colaborado en ésta campana de Navidad "Escribele
una carta a los Reyes Magos, una carta para eslos
nifios que piden por su salud, un juguele muy Frag®,

i

Los protagonistas del Spat, Melody, Marina, Gloria, José Julio
(de Standby) v ol matrimonss Jusn Gion y Juanl Coninaras

CENTRAL ¥ OFICINAS

PLNTOR DE VENTA
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La estimulacion temprana: sus objetivos

El desarrallo infantd es un proceso dindmico, basado
BN & evoiucion Dhologica, pf.u:{llt:-c_‘]n:‘:ﬂ ¥ social. En las
primenas ancs de la vida del nifio, se configuran sus
habilidades perceptivas, matricas, cognitivas,
Imglisticas y sociales gua le permifirdn establecar
una Intaraccion con su familia v el enforno que e
rodea. Asi, progresivamenis, & nifo va adquinendo

rra
'-r_ll"'.

&l conbral postural, la marcha autdénoma, la
comunicacion, & [Enguape v la capacidad de relacion
con las damas.

Durante la primera infancia se va complementando
la maduracidn del Sislema Neroso, siando puas un
momeanto de gran plasticidad del cerebro ¥y su
organizacion funcional, decrecieando grandamante
aesta moldeabilidad en los afos posteriores. Esla
maldeabilidad carabral propia de los primeros afos,
especialmeanie desdd los cero a |los tres anos, nos
permite una ciera reorganizacion caganica y funcional
el cafshng

Anle un delerminadg trastomo o patologia, poder
aprovechar esfios anos de completacion de la
maguracion oErabial, Beva implicita una deteccion de
la enfarmedad lo mas pronbo posibhe

En aste sankdo, nos intéresa insistir en el hecho de
gue el diagnostico lo esiablece al Pediatra, el
Maundlogo, en definitiva, un médico,,. pero los padres
con su observacion diaria de las conductas de su hijas,
sUs |logros ¥ aprendizajes dentro de los confaxtos
naturales de la vida diara, proporcionan unda
valiogigima informacion para poder establecer un
diagnastico ko mas precor posibbe

En &l momenio que se valone que determinados hitos
en el desarrollo 9l mng, coma puadan sar en al

primaar and e vida, la supecidn da la cabeza, lograr
la sedastacion, apancicn del balbuceo, aparncion de
las primoras formas de comunicacion a inleraccidn
con los demas, adquisicion de la marcha y de las
primeras palabras, no van paralelos a la edad
cronologica del nifio sarian los primeros signos de
alara,

A traviés do los Servicios de Pedialria, que vienen
signdo o primer lugar de consulta da los padres y
donde ke nifios &sesten a contrles perddicos, deberia
de producrsa la correspondienie denmvacion del nifo
4 s servecios medicos especializados para establecer
un diagnashod preciso, como puede ser, Neurologla
infantil, y una vaz hacho el diagnostico realizar la
damvacion a Servicios o centros rehabilitadores, como
Fisiolerapia, Estimulacidn temprana, eic. para gue
ASBUNemos No solo un control medico, sing Un apoyo
psicoldgico potenciador del desarrolio del nifio,

LOUE ES LA ESTIMULACION TEMPRANA?
Temando como marco de referencia las distintas
elapas del dosarrolld neuralogicd v psicoavolutivo por
las que va pasando al desarmollo normalizado de un
ning y los apreéndizaes gua de ello se derivan, la
esimulacion lemprana es el conjund da intsnencionss
dirigidas a la poblacion infanlil de cero a seis anos,
a la familka ¥ Su antormo, gue lisnen por objelivo dar
raspusta, ko mas pronto posible, a las necesidades
que presantan kas ninos con trastomos en su desamolo
O qui Banen el nesgo de padecerios. De manera, que
lavorazcamos y potenciemos la maduracidn de su
Sisiama nenioso en todos los ambitos de su desamolio
parsonal, fisico, mental y socal | en aquellos primenns
anos de vida en los gue podemos aprovachar la




por Lucia Martin Hernandez, Logopeda.
TIA DE DIEGO MARTIN GONZALEZ (Salamanca)

plasticedad cerebral para compansar an la madida da
i0 posible su refraso y reducir los efecios de una
deficiantia sobra &l dasarmallo global dal nifio, Esta
intervencién de apoyo a su desarrolla, intenta
consaguir gue &l dasfase o dilarancia entre la edad
cronolégica del nifio y su nivel madurativo sea la
menor posible,

Sus obyetnios globalas son:

- Facililar |la adquisicion de patronas de desarrollo y
quee no sa han desarrollado en el momanio cronoldgico
comespondienta,

Dotar al nific de habilidades basicas para
Bprendizajes posianongs, Como pudden Ser ki abencdn,
la imitacidn, @l uso funcional del lenguaje,

Favorecer la aulonomia personal, en la alimentacion,
al vaslido o la higiena parsonal, y las habilidades
soclales qua le parmitan relacionarse con su medio,
- La implicacidn de la familia en la educackin y
rehabilitacidn de su hijo.

La intervencidn lerapéulica en esfimulacidn lamprana,
parte oel nevel maduraing del nifko, Sus caraciensiicas
personalas, su anlorno socio—lamiliar y sus
capacidades, para establecer unos objetivas de frabajo
¥ unas estrategias de actueacion directa con el nifko,
asi coma de arentacidn a la familia

Enfre sus objativos iniciales se encuenira la
informacion a la familia respecio a la problemdtica v
caracteristicas de su hijo, desde el punio de vista de
Su Gesanoio I:ISiEE:-ll:rgH.‘.J-I.'.I- 1o Ui | v @ perrmidie una
mejor compransidn y aceptacidn de la realidad del
ning, v a partic da ahi, asumir &l papel que la
carresponda como agentes polenciadores dal

desarrollo de su hijo, siempre dentro de su relacidn
padres-hijos y su vida cotidiana, parmitiendoles
descubsir sus propios recursos, al tiempo gue reluarzs
v estrecha la relacidn afectiva com su hijo
Como parte de la intervencidn en estimulacisn
tamprana, se encuenira la creacidn de Escuslas da
lamilias, con &l abjeivg o ayvudardes &n una reflaxion
grupal ¥ a una aceptacion del cambio gue conlieva
al nacimianto da un hijp con dificultadas. v lavorece
la creacion de actiludes posilivas de ayuda al nifio
El tratamiento de estimulacidn temprana, implica una
astimulacion conBinuada y global de las distinias areas
ded desarrallo:

Area molora: donde se conlemplan las distintas
adguisiciones el desamollo pscomoiar, &l equdibng
la marcha autonoma., 1@ coondinadsdn dindmeca o las
Manos, bt

Arga parcaplivo—cognitiva: que implica o desarrollo
da la parcepcion visual, awditiva y tactil, la alencion
la imitacidn, alc.

Area de la comunicacion y el lenguaje: implica desde
las primeras formas da inferaccidn con |05 padres
hasla la comunicacién gestual y verbal, en las
varientés Compransiva y exprasnva

Area de la adaplacidn personal y social: gue implica
los aspeclos de autonomia y socializacién

Habra casos an los qua, an luncion do las
caracteristicas del nino vy dal madio @n que s
dosanyusive, podria sar convamanta, la asistancia
algunas horas a una Escuela Infaniil, como medio
donde se potancia la interaccion con los nifios de su
edad.
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Gracias

Casi a pasado un afio ¥y me parece mentira, no
puado crear gue haga tanto tiempo gue no te
beso, que no te tocD, quid no e veo, pard higo
tango qua decirte que si te sienta,

Te siento cada dia al despertar, mi primer
pensamientio SeMmpre 85 para B, e sanio cuando
levo a tu harmana al colegio, imagino que tamblen
biz el @ B che B Pmano, cuanda tus amigos juegan
8 mi alrededor tamibien estas junto a ellos cuando
toco lu ropa, cuando miro tus cosas, cuando oo
tu ausencis y sobre todo hipo te skento cuandao
hable con Danial, ceanda llamo a Manali para
saber como estd Jose Antonko, cuando plénso an
mi Carlita, cuando me preccupo por Magdalena
o por mi grandola Maria, cuando la pragunio a
Juani como estd v como va echando el dia a dia,
hijo, ta sianto tan dentro qué casi me alivia un
poco de tanto dolor, &5 casi como no perdare
nunca, como cuando 18 santia dentro de mi vienire
¥ ma Imaginaba como senas daé mayor, estas
dentro de este cuerpo gue &5 la Fundacidn v por
elio, por hacer gue Josea Agustin, gue Juan Antonio
y que Diego esten tan vivos a nuestro lado quisiera
daras las gracias.

Gracias a esas personas que sin tener porqué
estdn luchando cuerpo a cuerpe contra esta
anfarmedad.

Casa del Tio Dionisio ¢ a

on
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Gracias a fodos los medicos anOmMos Que nos
ayudan a ir supsrando un poguito mepor [as cosas
Gracias a la Dra. Pineda y Dra Coll por creer er
risestro futuno y entregamos fodo su saber y cakfo
Gracias a lodas las buanas genies que nos apoyar
COM SUS AR0raceonds |

Gracias a los socios que son un pilal
importantisimo para nuesira lucha,

Gracias a las personalidades de la politica v de
la comunicacidn por hacermos sentir gue existe
tanta humanidad y que les importamos
Gracias a las asociaciones de vecinos gque
aportaron su granido de arana an asta gran obra
Gracias a los amigos, vecinos v familiares de
indos los afectados por entragamaos todo SuU amol

Y COMprension,

.Y sobre todo gracias a lodas las familias da
Mieman Pick por astar ahi... por apoyarme.. .,
por escucharme..
por comprendenme vy sobre lodo por quanerme,
por guarer a mi familia como yo quiero B ks suyas,
por guerasr a mi hijo como yo quiero a kos suyos,
par hacamme “sentir "tan dantro a mi hijo, porgue
gracias a todos ellos nunca lo perderé,
De corazdn  GRAGIAS.

Maribel Esteban Pédrez (Cartagena)

RUTAS A PI€ DENTRO D€L PARQU
MACIONAL D€ CABANEROS
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