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Editorial. S

En solo tres anos...,
pero no potemos parar

Estimado lector, es mi deseo que euando caiga en sus
TR 25TE -:HmpL:.r owarta edicibn  de nucstra revisia
Sensaciones,, v se decida a sumengiree en su contenido,
entienda la realidad que ex el dia a dia de bos afecrados
v familias que conviven con esta extrafia y terrible
enfermedsd Hamada de Miemann-Fick. También podrd
enconrrar las mis diversas mucstras de sensibilidad v
solidaridad. en gestos, que disipan ol color gris de estas
vidas v a veges, cast siemprg, al renderles la mano, en
forma de comprensidn, de pafio hdmedo que refrescan
las mds profundas e insondables de las beridas del Alma,
como ¢s la desesperanza de encontrare sélo v aislado
en e desieno de ks vida, que lax Farmilias L CONVIVER
con este mal les ha tocade atravesar. por destinos
injustificables, del azar, o quién sabe porgué,

Es curioso que despuds de casi un sigho que el middica
dlemidn le dio nombre a esta enfermedad siga siendo
incurable. Leer esas definbciones de sintomas en nifios
judios cemproeuropens, hechas por el D, Miemann,
como si procedieran de la noche die log tiempos, jque
lalo de misterio emvielve a esta enfermedad!. Cudnros
habrin sido desde que se definid, en el pasado siglo XX,
S me vienc a la mente, cdme, habrdn convivido las
Familias con este hecho de observar oomao la enfermedind
s iba apoderando de sus hijos, levdnibose de ellos incluso
sus besos v oaus sonris, cuando |.'r|.'l§-ih|t|l1ﬂ11l.'. ni se
llegara en muchos casos al diagndstico y por ¢llo no
extstir, una conciencia de posibilidad de anidan de bos
afectados en esos afios, cuande no habla Interner, el
teléfone un lujo privative v ol facor comun que
acompafia a esta enfermedad hasta nuestros dias, ser
rara, minoritaria, a pesar de ba gran magnimd en la
indmvidual que e ba enfermedad de Miemann-Pick que
s:ir-g;l. la wida de mifios ¥ il.'ntm:'u.

l‘.lm.ah: que fuese en la Editofal, un mds illl-li'l ¥
m;‘:nﬂ.‘id.ﬂ hclmnruir: cn la memioia [inE tondog qu.'”l:ll-
UL NS han dejado en el mds absolute aveniman ¥
& s Familias

4olo referenciindonos en la realidad de se inmediano
pasada, podemos vaborar los pasos que sc van dando
desde esta Fundacidn con el objetivo final de poder
venoer a la enfermedad en un Futuro sspercinos no
mary lejano. YWan sucedidndose en tros afos de actividasd
resultados que posiblemente dewde que arfancamios con
el proyecto en el afio 2001, cran insospechados,
Por seialar algunos de esos logros, marcados como
ctapas para ka Vida, mencionarnd:

19, Primer proyeco de investigacidn financiado por la
Fundacién Niemann-Pick de Espafia, y que tras dos
afios ¥ una prorroga a este préximo, ya hemos
materializado una franea F-usibi.“d:d de prevencidn de
la Enfermedad y consejo prenatal para las familias,

gracias al cual hay madres que han dado a hoz con la
absoluta seguridad de que su hijo nacerd sano.
2o _ Fomenmms la comamicacion, |'n.i|:|r beisco, contande
con la coordinadora para las familias, ||.1|5r.|.r||.1u cii la
medida de lo posible un flujo de informacidn enere
Fundacidn ¥ familias, y asi el apoyo pueda ser mis
efectivo, a la ver derecrando inquietudes, necesidades
¥ ofrectendo iafoimacion,

3. Pucsta en marcha y participacidn de pacientes en
un oratamiene; Zavesca, e cual o5 esperanzador y
pudicra enlentecer el deterioro progresivo neunmsdigico
que conlleva b enfermedad,

4=.- Edicitin de revista “5Senssciones” Junio a nucitra
pdgina Web es sin duda uno de los mejores escaparares
para describir una realidad muy singular.

%0« En proyecto, un nucve campo de Investigacion
bdsica, que puede abrr mis campos de conocimicnto
de esta enfermedad. La bisqueda en las entrafas de las
cébulas, la lave para una cura.

Mi reconocimiento a csos mids de 340 socios y socis,
que fielmenee apovan a esta noble causa, sin ellos nada
seria pﬂiiHE.

Mo CTCOMLITRETIOS i|1 TNETSOs er el desrialls de la I:I.I[I'i:l
:nmp:_silu con favesca, CYPCTAIm O iniciaria lo mis
prone posible, ral ver, cuando salga a b luz sta nueea
eclicitin die nuestrs revista Sensaciones, va alguno de los
pacicntes eseén inickando b rerapia. El proceso no habrd
sido Hecil, pero ojali en un ndmero siguiente podamos
describir efectos en los pacienies v C5108 5ean Posivivos,
sin duds habremos dado oo gran paso en b lucha
conira ba enfermedad de Niemann-Pick.

Una nueva singladura de csta joven nave, que s la
Fundacidgn Miemann-Pick de Espaifia, experta en low
mdks diferennes avarares de esta gran travesia, que o la
mismisima Vida. En sélo oes afios, cudntos ndufragos
ha rescarado, cuanras ilusiones genera, que duras
tormmentas aguantan nucstros mdstiles y que tripulacidn
de honor la compone. Que los vientos siempre sean
henévolos en nuestras iniciativas. Mo podemos parar,
ellos nos necesitan.

Juan Crirdn,
FPrevicdener,




SENsa

Cl1Ones

lavesca, esperanza con cautela

Uevamos alpin tempo siguiendo con interés el devenir

de esa palabra chove denominada Favesca, Posibdemienie
serdn muchos bos leciores de nucstra revista que no les
sea familiar este nombre.

Con el nombre de Pavesc se conooe al Birmaco wrilizde
en algunas enfermedades lisosomales con ciermas
amilirudes a la enfermedad de NPC, o bo quc & conece
en e argot medico come un inhibidor de sustrasos, lo
que quiere decir para que sea mas Beil su compresidn

|.||||' SCTia @ wn LIEIII.'T-'HIEIJ.I.II!F 1Ii'¢'\:| IJEI ||'\||'|.i|:|||“'\-\.l'|!||'|
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de la enfermedad de NN abemos que '|"IIH1l.I-r un

Erroe faral del metabolismo del codestera] intracelular e

||'u_-L|u.'.||1|.|'|:||q'- |_..-"..4'r'-:'-.n.|.:l cii la enlerimedad de ML 32
R A N S R oS ETCLERITE &1 fase de encayo ic rapCuhsd Con un eenacio
N EH] FUN L, o B L ¥ | 5 1 Lt &
. ) II' i ’ vl ‘Il hi : = Cll Pacisiies |||.|::|-:'u"q. ¥ amoriands Cuyod primeros
LR, AL Iy e L Rt r R resulrados se obrendrdn poziblemente en el ultimo
g |
del drgano que formen parte estas células asf serdn los T R S I
A . i 5 IFiimicsIre |‘||' =14 fala
SIATOMas que degarrolle el pacienic, |"||I1l\.|i"nllll'll.'|”l-' i | i I e 5 1 ntd fir
i “n la pasada conferencia de Sevilla se presenid
tendrin dos vertsenies, la celular o neumaldgica con un h'|! " I| | : ; : I il
: ; sibilid: tratamiento para pacicntes cspalioles
deteriorn progresivo del paciente v visceromegalias, oomao s Ok a el : I | ;
: y | d como iniciativa de conmmctos mantenides entre |os
higado w'o baro aumentados de tamafio, siendo cstas . Koad 1 | de | da
) & 1 S
ks i Rebenibsean o i devenhice Taral dol | aboratorios Actelion (poscedores .1.- -1 p.]ll:nlc. s
1 : ; Favescal v ba Dira, Pineda (Hospigal San Juan de Dsos
pacicnte. Por ensayos en labomtorios con Zavesca sc ha 4

de Barcelona), Por ello se ha desarrollado un pn:-|m_'n|n
demostrado en animales a los cuales se les ha provocado

: i i de conrrol de la medicacidin en pacicnics ¢on CTHETIn:
por mutacion genética la enfermedad de NPC que s 1 ; ; - g X

: de inclusida, la financiacidn del primer afio grative pos
parte del laborarorio par cinco pacientes ¥ la colaboracidin

; k) . ,
de In Fundacidn para la financiacidn de pruchas

produce en los que se les aplica el tratamiento un
) A
enlentecimicnite de |os sintomas v del dereriom, o cual

debemos de considerarle como esperanzador. _ ;
diagnosticas en los mismo, Al no estar acoualmente

comercializada para esta enbermedad dicha medicacsin,
y siemipre bajo la necesidad que imprime una enfermdad
incurahble s va 3 optar por b solicioud de "uso COMpasivg.
al Ministerio de Sanidad para poder facilirarle la
medicacion a los pacientes.

Esperando que el coste de la medicacidn sprox, 52000
EUFDS por paciente ¥ afio no L6 una dificultad. No
quisiera finalizar sin volver al enunciado de este arnculo,
LITES ESperansa com cautels puesto que 0o g5 un Iramienio
curativie aungue bien & cierto actualmente se presena
cormn s dnica posthilidad a que cstos pacientes ¥ sus
familias se pueden agarrar para micntar frenar o detenono
e produce la enfermedad en ellos v al menas, que no
&5 oo, ganarle tiempo a kb VIDA.

Autovia del Mediterraneo,
Salida 456

Paraje Los Mayorales, SN
Apdo: 5

04130 EL ALQUIAN
ALMERIA (ESPANA)

caﬁada s-a. Tel: +34 950 600 200

Fax: +34 950 600 211
La Canada Sabe'

vegacivegac.com




Estepa, Sevilla

Mucitne reconocamicnio 4 la Ciudad de Estepa que demuesim
wu slicdarided con Josgquin ¥ su familia v kan sinteniado con
el conjunto de familias ¥ nifios que dewde 1oda Espaiia integramos
dste proyecto Humano v Solidanio de trabajar en pro de la
imvestigacion v curacion de &t cnfermedad.

Muestro peconocimicnto al Alcalde del Excmo, Ayuntamiento
que ha mostrado su votal disposicidn ¢ interds en conocer el
Proyecto ¥ el trabajo que la Fundacidn representa v también

|1J IJ|Ii1]|.| 8l VOL ¥ El'llrl:!:idll LEl ] JFI(F!«'I.'I a4 MUCRITo  ©% FIJEFJIJ-

La entrega,

S

h

En Estepa se han sumado a nuestre mabaje un numeroso
grep de nuevos amigos que colaborarin con nesetros formando
Fundacidn como socios colaboradores.

parte de la

A rodos vosotms, I.I-I.I.-I'rll.‘ll:H Jﬂ\'tl_l.m, TSESTIT FECOHEBE TS,

5|:l:|.' Fudl:l: de wita nrfa (Pawla) a la que detecaron la enfermedad
e el mes de Moviembee del 20603,

MNunia te esperas que una enfermedad come ém e pusds mwor
a t. Siempre lo ves como muy lejano v, cuandio te dan b novic
el mundo se te viene encima; dindose cuenia de lo que realmenne
o importante en &t vida, ¥ te pones a pensar cuando mus padres
tc han dicho vanas veoes bo que hacemos sufrir los hijos cuando
simplemenie hacemos una irsoida; va que el amor que se sienie
hacia ks hijos o5 tomlmente diferente al que sc siente hacia
parea o hacia tas padies,

Los hijos duclen en lo mds profundo del corazdn v, son
irrcemplazables. En die momento o cuando necesitas el apoyvo
de pedo el munde sin distinciones, dindote cucnta de quien
realmiente citd o no a o lado, En mi caso he tenido suerte con
mis amipgos, pera sobrctodo ol poder encontrar otres Familias
Lk han |!.|_'.adlu- [ iig=tid dolorows trance ¥ un dia decidienosn
formar una Fundacidn donde poder unir esfuerzos v luchar

cantra la i.'ll.|ll.'rl'lll:l.1.ﬂIJ.

A varias de ellas les Baltan Asbcamente sus hijos, v digo fisicamente
panjue sicmpre citdn con ¢llos, Los llevan en su memorza, en
au retina, ¥ sobne todo en lo mas preciado de su corazdn, Esas
familias pese a haber perdido por esta ram enfermedad a sus

®

seres queridos, han resurgido con fuerea de su pena y, estdn
luchanda desde un primer momento con odas sus energias para
que los que rodavia enemos b suene de tener 3 nuestros niflos
AR MBS [“'-"d-lml'l‘ WEr una I'.l:l' e ESCranza de Quic MECEIros
hijos puedan tener una mejor calidad de viska, va que por dogracia
todavia ne existe ningdn raamicnie que pusda curar esa
maldita enfermedad: somos pocos para luchar por la vida, pers
formamos una “gran familia™ no por la cantidad sino por s
calidad de ks personas que ba integramos y, ese tiene que ser el
expiritu del que tenemos que estar impregnados, El camino nos
b han abierto estos poneros de b esperanza pero dicho camino
g3 largo v, debe ser construnde dia a dia sin prisas pero sin
dilaciones ya que b que estd en juego es la vida de noestros senes
muis queridos. Desde aqui os digo que de nada sirve echar una
Eigrima. Hay que tener energia v seguir luchando por la esperanaa,
pewr la vida de nuestros nifios,

Estas palabras son mi peguefio homenaje i cas familas que han
sido adalides de nuestra esperanza, o5 doy deside esa cribuna las
gracias ¥ os recuerdo que la enorega incondicional de rodos dard
un dia espero no muy lejano, su frotes enconerar el rasamienio
gue sirva pard curar la enfermedad de nusoms |,'||,|rr|drn nifios

Prddre Josd Curillas




Castilla La Mancha,
memoria de un ano

Mook Delegacita en Casrills 1a manchs atd cjercicnda wna
bibor contimesds de gran impulso v desarrolle para o conjunce
de ks actividades que 18 Fundacién desarrolla tants s nivel

.]L‘lq_l"l"lll.'"q.-ll' BOHTEE T HHIJI.

Talavera de la Relna, Bscalomilla, Mombels v Burugdn son las
ciudsdes sobre las que s by desarrollsdo una continuada Lilwr
e duranee of pasads o higo posible una gran implicacdin wial
coon 3% 0EMD Firreas r|;||_r|:.|;|-|.ll. ¥ ls th‘:pﬂ.‘ilflﬂ i Illl'lil'l"!.'.rlnl'-ll'liﬂ
|,'|l,||_'||l|_ o8 de la adminiscracidn local v autondmica

La i'||_r|d“_|.;|r| I-|;|_- |'||;hr||.|4|3]- 5 b rlultl de Casrilis-La Man b a
travis de s delogado on Tolado Dan Javier Cormochano, v loganda
hasta ol Prosidenee de ls Comunidad Awmdnoma Do Josd Bona,
:! q,'||j| L 1 ||.l| ||'|II|.|IJ.I’II MUY fniere Iu:hlﬂ‘ con 1.'| EEma.

Tambaén la hemas presenmado al Conscjero de Sanklad Dan
Fernande Ls Mas v al Conscjern Delegasdo en Taledo Dion
Eugenio Hugo Mufor Cliver, a los cuales, se les ha pedide
colaborscidn pars la investigacidn y corapias nocesanias pars los
ruifios 1K o £REE FROETETIED B0 &2 |.'-.-nl:|:m|'rl111 i |l -\."'I-II'II-ILI-I.I: Pl-'l!llill-'J-
al cual kan respondido con muy muscho interds ¥ sensilsilidad.

Famibidn se ha presenssdo ls Fundacion @ vanos ayinadiiciio de
L3 rovna, codtio wai .|!|||:1|||.'||'|I Facabomilla ) Meombeela, erbe Efm,

Huwrupiim:

En ol mes de Abel, Inmaculsds organizd un Feunval a bheneficsn
de la Fuiidacidn, Colsbarsmn con nosotroa las ifes asociaciones
qus ||'\. h:..,ru |:.]|||||.|J|r||rﬂlr. Asosciaciiin Arahar de 1|IIIIII_I'I'I'=|I- 1-'
camamchia de Fscalonills ¥ Sanma Ana de Mombela,

Escalomilla:

En Abrid, 2 asocmicidn de |uﬂ|]|,1 el ¢ |h."r|L.|lC| de Tania hickeron una
tuncidm de ieaitro para n ifins, ls recaudacidn fur donada
IDEEETEITCn L.

En r|||_||1|_ Muria s CIEAEER .,‘I.l_' |1|F,|.||:r4r oere Pestival, esga wer con IJI'-
[TE% AeNCIACHINe antemimenie 1|H'll|.il!|l.'ltlj.|.'h :|-'_|LI.III. f.:ll'l-ll'l- um I.|l.-|'-'-lJ
e 16 afios invidentc que cANES ¥ boca la F'uihlrl. comin los dnprio. Es
muesern “Camandn particisls

Talavera de la eina:

En _'1,14:..13 B Prepan Festival Bendficn con varkoa arcivtas, oomis
son: “Rocieros de Ebora”, “pose Luk Vihas®, ~“Escwcla de damma Rows
Maria Loassa”, “El Cuarto Bolero™, “Luis Marmin® y "Belle Pop”

Mambela:

En el passdo mes de Oktuber s ha celehiesdo el ulims Feoval Bendfico
orpanizado paa muestr Famsdacidn, Esa ve b organisd b Asociacsdin
Sanaa Ana, wna de las tres que csedn colsborundo con nosstnos A oue
puehilo le agradecerno podo o teshage y carifo que nos estin dedicandsa,
Vi gue no conoclan Lllr-:._l.:lnl_-:llr ] II.i.I'||:I.'IH min .:1'1:-.. I..:Idl.l

Cena benéfica v de proscasacién en Talavera de la Beina:
Emgreramos a preparit 1ifia cena para presenar b Fundaodn, sempre

pensanda que scriamaos cngre 10 y 200 personas comeo madximo
Mucsin serpres fue cuands fecren 400 los asispentes a la gena

e A

S ]1rr|,l|.|1|| l;l'\q,lll i EiE e -.' ||.| |.'|IJ|:" £ Prll‘ll.'IFlll'l O CiEEy e el
Farmiliar se comviris on un acto o nidinano con ampla epresstacidn
politica, Contamaons con la presencia de Don Javier Cormochano v s
espama oo represcniacion de la Juna de Casilla-La Mancha, Dion
]-“I-'»'-'“i"-" I‘qul,l Biafios. Claves, '|::||I1'u.'i=!|.| ]:"I.'Ifl.'.‘l;.l de Sandad, v s
:‘-I.F\-||.-|.1_ [:I“n riru_: |'r..|r|| 1SLEH E.i'r.n. |..!|.|:|I'|1|.'|. .I’I.Il.-JI'JI.' dl\.‘ IAI.I"\"’-I ilf Il-
Keina, W S CRpHal, TR leas '['ull..'riah.'l de Asuncos Sociales, E.l."itrlll'l-
v Samidad. Tambidn oongamos oo La |Hrl|.'l'|.l.'i.l de i||.'?..ll'lllﬂ- da|!ul-I-Jm
en las Cortcs Hrg:nq sles v warin: alcaldes de la rona

D la Fundacidn, nscvtro prosfdeste Juin Gimbn, nuestoos aomigos
Muay v Juan Pedrajas, Murla v Juanje, de Escalofilla, Inmaculada,
Juan Bamidn, Antonio © lsabel, los L‘lf]’!il‘lil‘l\]ll-rr'l del acio
Esruvo ranybsén con nosotns neodes madring de Bonor, :‘-klu-d.'r falc]
51K |MI-‘|N‘-. la madre de “E} Juli® v varios amigos de la Familei
Ls conduciora del acto fue Yolanda Fene, ks hize excrponfinanamemsie
Y PasAImOs una velada inolvidable, pucy essuvinaos recibicndo
febiciesciones durance muchos dias despiads,

Pera iodos extos sctos |_'\.|_-r|1: ﬁﬂn ||u-||.'||1|. biciscado -..1IEI.]I-CIII|.‘II\.'ITI."\- ¥
pusrncinadores que s han hecho cange de todos bos gasos que pudien
acaskonar, &5l la recaudacstn o integra. Pars odos ellos nuesimo mas
sincers agradecimicnm.

Posr dliimo gueremos descacar que Talavers serd a ciudad que tendnd
el bonar de organizar duranie ol diltiene erimsenre de dae afo LV
Conferencis Chencifico Bmiliar con la presencia juvoo o Lis Gomilias
quac venadrkin de toda Espafia cambsin de ks Divas, Marie Vanier, Mo
Pineds v M. ). Coll, que cstdn llevands sdelame b direccidn del
process de investigacidn de Micmann Pick

Serd wna oporuenidad para presensar pdblicumente de noevo neestro
tralufo v lo consepuido hawa ahor d nisstros amigos v colsboradores.
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San Fernando, Cadiz.
Querida familia Niemann Pick

5-'|5.' ""\-'.:Ialu._ la ||u...|:|_' |_|r Amnnio Mamuel de San Femando,
M .||r||.'| & tisdi Jomi mlembaos abecesdon de dsen Fundacsdn,
fara |_':|.|_1r\-r|-\_u!n itald AeBEIIC I Y .||:'_j.'||.‘||.'\-|.|.'1:|.1 a rosdios el
CATINE (e nok halwdia briaidede em la dleim |.I|IEI|‘.|:"II\.'EI|. 1a &n
"_'\'._'w“,:_ en bl CHAl TUaE COe AT Al |:'|;||.|| ClsE & ml ¥ & mi
r||.|r|.,||| ARbsnse, 4 ms '||.||i.l-r1 Abrahidm ¥ Juana, los ouales
seigbcion 14 mcina |||.|-.|l.'||:|I .|Jr:|:||.1I .-, D¢ excar alli con
|;|'q.||u. |.'-|\..1|r|n.:| CliE fio ohf I|~|.||n nueateod mifios de L
Fundasidm. M dales [ReTa &8 gus Ao |||.-“.|_'J.'|!|.'i'\. 8 CfMEHROEr & 1Tl
I'h|rn- [CPTE I s £F 1 fuitaieis eiy ks e TS i i e PETICLLS,

.1|w'||| i os ;u-...-lh ewvai wn hajs mia

Cuando osruvirmiom on Sovalls ane I\-:|||l|:|_'|||jl af v i i£Ta verdad
e sois una familza. Fac incroible o smos y el apoyo qus nes
||.|'|||..|35,|_|:|l\. =1 |-|h.‘|IH "| |.| 12k L] |||.'||_'|-|u1.|r|t|'l |:-|.H!-rl thlJJ.l [=E]]
personas que ealmenie compaenden b que pos ha passdo v
b quee atin esedis pasando muchos de uasedes

l'_|'| I]_ Iﬂ'l'l"m‘ \.l_‘lﬂ‘.‘fn'n| id II'LI.'nHI' d|1.'l'ru|.|r i IHI‘ Fils |.|r II 1 ]
nifios ya que cxta ver mc falaba valor pars scercanee a ellos,
£ I"-i"l'\.LIIJ 3 II.IH.' Manuel, ||.=' M, Or ¥ F'J.r\u.ldu d T
hiapin. Mz Fise Riapoiible darle wn beso, pero mi corxdn esaba

i
Lol Y -.Ir|n|'¢||.' ki exrand.

Para nuestros socios de San

A Juan v Juani agradecerdes que estuvienan junie a noseino
en el dia mds dificil de muestras widas: oo nincs lo alvidare,
Diesde eve misme dia supe que poddia contsr con cllos para
cualguicr cosa, "MUCHAS GRACIAS®,

A Julia, muchas Braciad paer SCf O Ohey ¥ b =R E L]
rdpidamente la tristera en abegria, el [lansa en ris ¥ ser wan
Carifioss COn nodotm

i & Crisdbal agradecome m comprenasdn y ls per gue masmiss
al comversar contige. Mos has dado mucha panguilidad en los
Fll_'ll:{'l ETHEN M M E '. R0 nunca EII WA a3 II!\ I|.|.I.|‘
Fara rerminar me dinjo a iodos b padecs quac soppeis lschando
que ojali todos vuestros sucios se oumplan ¥ vedis 2 vueitpo
hipos crecer pero con calidad de wida ¥ 3 podloi los que o
encontriis en la misma siniacidn quc hossdion, que engii
mucha fisers y coraje para seguir vivictdo ¥ que mencs s o
olvide que muwesiroa angelivos nos protegen desde o cielo

r L
Un beso Iy Fuere [ IFLCSEre [ PP ||-|l;'"'|- L

forman ésta Familia *HWUESTRA FAMILIA®

Pelartaiva Moz

Quicridos socios de San Fernanda

L Matalia, la madre de Antonio Manuel, Antofiico
para muchos de vosotros. Ante modo os qQRHerD Jngnl-h.':*r
la constancia ke estdis demostrando al SEELAr &n ésta
Fundacitn ain despuds del Ballecimiento de mi hijo

Chuscro que sepdis que hay muschos niflos mds que fschan
pot superar un dia mds ¥ ot como Antofite que son
dngeles que nos dan la fuerza para seguir luchando e
intentar ser felices y superar poco la pérdida de nuestros
hijos,

Drebédes saber que vucstra aportacidn o muy imporvante
v va estamos muy conca de conscguir el mraamicno wan
esperado por estos nifios. Ademids vuestro dinero esd
sienale vital para la investigackdin, un cjemplo muy caro
es poder darnos la oporunidad a madres poradoras de
e enfermedad ser madres de nifios sanos gracias a des
pruchas que nos realizan una ver concebido el nifo, ya
o poadéin imagimar bo que esto significa para cualguber
miadre que esté en mi lugar. Yo suefio con el dia de ser
madre otra vez v 154:-.!:': goear de un hijo sano como
cualguiers de vosoemos,

IMor todo esto ¥ pard |-||:u||:r Cvitar uia J.;l.uldnl.l. en el ciclo,
0% T-n,l.-n que cada dia seamaos mds v apuantés. Laws gue va
soks sacios comeniirselo a familianes ¢ amii::u:. quiE CONOEEn
el 1ig|'|i.|"m_'.pl-|:- de dxn fundsciding el |1-|'-rq|:|r' estamos luchando.
N1 rendis |_'|.u!|:|un'r duda Hamadme a min o divectamenie a la
fundacidn: o mizmo debdiz hacer JJEIJII conocida s
quicre hacer socio,

Para finalizar recalcar mi
agradecimicnto v ¢l de wodas
kas madres de nifos alecrados
pro csta eerrible enfermedad a
tados los socios de San

Fernando, para que en un
fuiting MUY CofcLby Ao GO
mds lo que le pasd a mi hijo,
prara que nucstiod hijos scan
felices ¥ no narcan para stifri
¥ apagaric poco a3 poco.

Con todo mi cariiio.

Mirralia Mates




El valor
de una
vida

Sotalvo, Avila

.I"C‘I"I,."Fl'll'ﬂlh'l'ln'.lrﬂ.l I"JI .'I 'TI'I'HI'.ID

II'|?«'I':llrn'n'l‘lll'-' @y .Ilul rrinia

Pronisa, de Avila, Jor
lsabel S Seguimdo.

sPdrias |n'|.||!':in¢r que el
dia mds febiz de mu vada
escondiese una ardua,
solitania v dolomsa competicidn en la que 1 ¥ la mucrie
wis |los inicos rivales?

Es dificil de imaginar pero hay gente a nucstro alrededor
que ha vivido csm angustia.

Excucha atentofa, e contand una historaa;

El dia 16 de noviembre de 1999 venia al mundo Ainhoa,
wna prectosa nifia que lend de alegria las ciras de sus pagsis
al tenerla en braros por primera ver. Ellos no podian imaginar
el giro de 18O que acababan de dar sus vidas.
Pronto detecraron en su sangre "algo ™ que los médicos
n sabilan explicar. La angustia v b desolacién se empemban
a instalar en su vida Familiar, pero era wilo el panapio. Tras
diversas prischas, visitas 2 mibdicos, andlisis, hospitalizaciones
¥ |Ju].'r|l.'l:-11|.l15.. Rk e k] acenados, Exmeralds ¥ Julidm conuameen
la rogicka: s |1|i.1. pogucdia tiene i enfermedsd Nicmann

Pick.

Como la mavorta de nosotros, dlos aunca hablfan obdo esas
dos palabras (v ojald hoy tedavia no las conocicsen)pern lo
pear todavia cstaba por llegar. Niemann Pick e una
chfermodad degenerativa, de rransmisidn gendtica, que,
aungue su prevalencia se sita en un caso por millon de
racidos, o3 decis, poco frecucnte, su Indice de moralidad
% satia actualmente, en un 100%,

Suena heerte, verdad, pues ahora imagina que Ainhoa et
hipa.

Pero mds duro se hace el camino al ver que esta nifa escd
postrada diaramente en una cama v recordar o Las cosas
que antes podia hacer por si mizma. Y e que 2 ot poquefia
la enfermedad empe a manifeitirece a bos 21 meses de
edad. Hasta entonces habia sepuido un desarrallo normal,
como cuzlguier nifio de s edad.

Los primeras sintomas de ks enfermedad empiczan con b
pérdida del equilibrio, by cabera comiensm a inclinarse hacia
un lado, progresiva pérdida funcional hasta entonces
aclaquariha, nigider muscular, orisss convulsivas, alimentacidn
por sonda,.. dejande postrado al nifio en una cama sin
movilidad en sus msembros {retraparesia), desconecrado del
mexlio ¥ tendenie al suefio, que i en progresidn. Cluedan
en coma ¥ por esta grave afectacidn multiorginica le
sohreviene en este estadio la muernte.

Despraciadarmente, la sociedad en la que nos ha ocdo vivie

i estd acostumbrada a '|'|n|3|:-|rmJ.ri.f.1r |l vida®, sing que

vivimos. en |z wociedad del consumismo, laz modas, o
superficial ¥ el camimo hacia Ly aldes global; bos iboracarios
dan la espalds o esm enfermedad, pues m investigaciin no
les resulia productiva

Recientemenie se ha probado con éxieo en EELL un Brmaco
{Favesca) que consigue frenar la enfermedad
La Fundacidn Miemann Pick, oras un duro oabajo, ha
u_‘nw_—w.ﬂdn € £55E médicamenie |]|.~g|.|r & NALESIIT p.1|l-. para
comenzar a tratar los primeros casos,

Ainhoa Fu'u1r|.| ser uno de ol los,

Pero este es el primer paso de un |J.rgn recormido, paes s
investigacidn de esta enfermedad esta muy feciente.
En nusesiro pals, la Ay de bos exfuermons b coording ks
Eundacidn Miemann Fick, formads prm.'lpjlme nte por |2
familiaz afecradas, como un inrenoo de aunar las fuerzas,
csperanzas v deseos de superar la enfermedad.

Adqqui es donde th entras en escena, Mecesitamos ta ayuda
para reclamar que nuestros gobernantes se unan a NosoLms,
codo con codo, ¥ la investigackin de esta enfermedad se
desarrolle, para poder garantizar una calided de vida 2
cstos pequedos, v para que los suchios de las Familias
afectadas se conviertan en realidad al ver que sus hijos han
ganado la competicidan, han vencide a la muere.

5i despuds de leer este arvculo e das cuena de lo imponante
e o5 pars cotos nifkos w colaboracidn, ponte en contacto
con la Fundacidén a vravés del weléfono 902 12 20 01, o

a través de Interner.

Ademds, la Fundacidn ha abicrme un mimero de ceenta para
recaudar dinero para promover la difusidn v b investigacidn
de la enfermedad; Sanmnder Ceniral |:1|-;|:-.u|-.p D045 2442
63 2214308288

La |'15-|n|_r||,||'|.| quie acoam palka al arddouloe ex de Is pequefia
Ainhoa cuando contaba con daos afios de edad. Hoy, mis
de dos afios despisés veo la carim de Ainhoa reclamando
ayuda, rransmitiéndome a travds de su mirada que quicre
CARFaT, p:ll.‘lll.:rld-llll'u: gike la -I}'l.ldi: a H‘F'.l';r hacis delanee
Yo no siento listima por ells, y no la merece va que posee
wina Familia que la quiere v con b que puede vivie feliz.
Pero & siento pena de nosotros, de 1 v de mi, de ks sociedad
en general que continga impasible, sin hacer nada, por
buscar caminos de esperanza a esta cruda realidad. ¥ es
que la lucha por crear una sociedad mcjor, mas just y
sllickairia comicnea gror alio tan simphe como aunar esfscrens,
buscandoe caminos de avance colaboratives,
Manten su sonrisa viva, Colabora.

faabed Suirt Segraviclo




Correo para todas las familias de Espana

1
San Justo, 17 de febrero de 2004,

Hala:
hde llamo Laura ¥ sy iaimid de Maiara, wna nena
de & afios que padece Miemann Pick ipo © ¥
fue diagnosticada a los 3 afos. En &te momento
Maiara sufre como la mayoris, muchas dificuliades
respiratorias, motrices ¥ nouroldgicas que se fueron
agravando en éte dltimo afio.

Hoy justamenie les escribo para agradecerles v
saludar a vosdas las familias espafiolas de las que
recibi las primens informacsones de b enfermedad
que padece mi hija ¥y GRACIAS A TODOS
USTEDES empecd 2 sentirme menos sola v oratar
de hacerme cada vez mas Fuerie por v para Maan.

Mucssra Familia se Compone del papd Danid, Lacio
lrermanito de Makara ¥ O 5AL ITIL,

Me gustaris recibir informacidn sobre métados de
crschiang, educicion especial, modelos educarives,
El 17 de febrero de 2003 tuve su poor momento cic.; para Maiar,
con un fuerte episodio de broneo aspiracién v dos
paros cardiacos, de los que le costd saliv v de bos Vivimos en 5an Justo, Provinca de Santa Fe, en
cuales los médicos no eran para nads oprimistas Argenrina.
PEIT CONY SUs ENOrmes gamas de vivie ¥ s coranin
fuerte quise quedarse con Mosotros a pelear contra

esta devastadora enfermedad,

Vivir viviendo

Hace un afio una madre me dijo que su hija padecia una
enfermedad incurable, ¥ hace un afio conoci a exa actrie
profaginica que siempre ﬁEun comp de repans la wida. De
rebore, n-ﬂ:j:.,h en los 1:-i-:n:: de la poqueiia. Desde entonces,
hace un afio, mmbbdén comencd a ver ECniE MUeTt caminanda
pooe Las calles, Con bos ojos bien abiermos v los oddos bien cerrados
{ahora d.,'j.:m de caminar para cof =g buiscamsida .l-"i-'l-[!-l'-'”JﬁE
pars saberse mis apurados, mds indiferenres, mds muertos
posidavia,

rt Les mandamos un fuerte abrazo y besos de
1

Makara para todos |

Estos jextrafios? son quienes enticnden que la uropia no ovun

Esta rara especie de "dibuntos” ticne como caracrerisica
ohjetiva, sino un camino por recorrer. Son ellos, quicns

primordial la autopreocupaciin exclusiva o, lo que s lo mismo,

el epoismn. Se esmeran por permancoer ocupacos en estupideces
a las que llaman “mil cosas importantes que hacer”. Tales
scupaciones (término con el que reemplazan las esupideces)
consumen casi todo su tempo.

Tiempo que nInNca tenen, S sl projaa voe, ¥ que Acaso no
impora 8 consideramaos que b invierten en inversiones, Ademds,
soukneo posdria impomar el dempo a quicn no lo vival, poco ¥
nada, creo. ..

Sin embargo, ¥ como roda especie en extinidan, aun restan
algunos seres vivos que caminan por ks calles dando lado a
todos csos caddveres indiferentes. Interezados en aligo mds que
los mibes de estibpidos pesos que ganar, ¥ en los que sinto nempo

IAYICIECTL

pretenden rornar postble lo imposible ¥ curable lo incurable
Ellos sabsen que WIVIE :.ignil:'lr.u astanee mas que andar rﬁplurtdn
por los pasillos del mundo. Por su culpa {culpa grars si Ls hayl
la * Asociaciin Civil Sin Fines de Lucro Miemann Pick Argenein®
es casi un hecho, Un "casi™ producto de una burocracia pooe
FHEMOS Que exXiingE, gracas al em Flu.ir de un grupo hama
humanizado en riempos de deshumanizacidn. De este mods
podremos investigar, continuar difundiendo, conrens
Bamiliarmente y administrar nuestro propéo cspacio. Ln dmbes
abierto a las ganas de wivir, .. ayudando a hacerbo. Un conpem
en que el escepricismo se torma débil, Una parsddjica ssda de
expera... 4 la que be sobran esperanzas.

Fireln Morelli




Los Dolores, Murcia.
Tan sencillo como respirar.

A Veles, on CaARONeE, |1|i|.||||l.n 10 INImiensn Quc C L
NPT, |n INEMCTAE QU 5 1EMmA IMARNEANL, |l'l ITLITLE S Gflac
= ||_'r||_':||| ||_||J|| l.i|'. d.|:|'\-||'. CRIEMA |.|I: la ||1||1|-ru||-.|.| |.|l.'|
'._a||-r [+ l.|'.|||||-_' ¥ r|_'.|| il DENE TS |-\.r\- |'-.|.-Jn"- -\.ll\.' N'.-THIJ.I?'H
I.'-_LL -:l-_' I:|j_|1rr ||_".|i|_||| |a RuUefne ae |'|.1t:-:'r --I'\'I1|.I|.I|.|'\.| sl BT
|;|;_ T i‘|.|r| -:r|-u_'r|.||_||| A I\..||| IFE '.'4|:-r\n AT £ivdckr Tan '\-|Tl'||.i| !L’-.
OO Bl -.|||1F|"r difaRECeEr O r.l1'-|||-c M MEE LT |r||:u.d.1. [
una CEHcia o o sonfis tan benim, que cua nido |4 ves por
IJ FrAfana ¥ 3 e Be I"-ILL' Few IviE,

|_.\, TS IJ_ Eran Lijere .,l; |'|.||‘H,': C Ol I|.||I RIS L] j.l'||.{-.'|l:'|-
miy especiibos, que mos demostranen y ensefaron a difmitar
|,|.L' U cormpania ¥ -\..|I:H|I'.||IJ. v a ~.||'-¢-r .||'-n'-. 1ar vy '\I-J.II:III.I'.
MRS T d\q,'||q_1".|_-,. COkE :l HHTIEA |‘||' Lifa r'||'-r. 0 N AT
[ -\,||1||:G,;'|r||_'r|r_|_' Lifia I'I,|E.|-:l-|.| -\,!.-;,' R IMaH, |.||.I|.' LTS T N |1.|.rt|1u-
1 escucharla,

Hemioa |,||.'L\_|5|1|i_'|l:ll d TRV ..l.-;: MAESTTOS .il'll_"l.'l-\.'l-. l.|l.ll.' Lo ]
r.l-l_||_|!|'\.l. ﬂr |_'||..l._ U N sdpis LR MOnEAL, i 'I-Il:|'.lll:I.=l
N OCEamo, i -_'| CofiEin -,||_'| mign«do, -.||=|_| El '!1.'|.'_j|d:l \EI.'
ensefiarnos que o poder de todos unidos hace |'-I:-'.:-|1|i.' la
I'l-:-ll_.c'.'J |‘||_' |_|'||L||_'[|'|I,IIJ| JIH’" Bl 85T i"u |'|I.I|.' Mo rL'F.ilJII:IH

Juc NN pomcnc ik a nadie en eomcrens

|__1|-|||1|c|1 oS CASCNARGn CO%3s Tan -.!I:I1|'I|L"|- p<ie LEdn

complicacdas que wodos formamos parte del ocfano, o la
fuerza |_|'.|-r Cjorce Lika |||||.| gl fxpnnce C |I..i|'||.|~:l l.'l '.iI:IIII'l ||I
Yiene a |'.|_|'\.;,.||_ cn |i|1 |||||_|I|..| CITAr Ianras Cossy Quc o
ignoraba y no sabia apreciar que mi hijo Jose manucd me
erscib ise CXEFTAN ¥ nunc cwos pogquchios esoros olvidard,
Estoy dispuesta a ofrecer al mundo de la borma en quee m
e cN&CNAsIc 3 I-:"!_l‘.I|J'! AINEKT SIT) CEPCr nada a carmbio,

JOSE MANUEL, TE QUEREMOS CAMPEON

T MAMA
¥ we ie af m".r.l}.l'.' e crnds neng e edar; e mo i T
r':r.-:ﬂr :'|r|l.l.lr|l.|r1‘.' & £F |I'Ir IFCTa .

Fudidaraw o dr smer ol GF dEoREME
Y oo ew [ar Megr s wer aw Hader sorsie

‘Il' e Burn Derwmdvs o i’

il
1t

!

Lo Luge 7 dipere del cammine na surilir # par pocd
M*ﬂﬁlﬁl P d!rﬂlqrp.ﬂq!-& Ll W:Errﬂ'mm .J".-'Irur:hr-ﬂ'
i mamdla L aculsinlarsi quiemm pAcordare: de
Bepmare ol dalar con emistese, P .
i P Mhopwr arre A oy Lo svda, Frere bign ey taw ﬁ-?’t
Eamidifn csetndo shewra HI.I-.- b wwils o g ?h- i wn ol o puslvia
E;"‘""ﬁ'f""mﬁ":ﬁu L ':'-“-‘:"r‘.rﬂlmmnr'mw jHaray mucha fr
[l peipmarmy o paniang! Moy dedamie ol 1
jmﬂﬂﬂljlﬁ Ex e ) e
5 dr b ) L] Laclvrmnr pin dlrcdnia T ER T
-r;.m,.:":.;ﬂ.rﬁw- — e et g Qe Lol
¥ & ]
Rk D 7 e e s Acardast de sl
e ar pwweenly !




Nuestro Voluntariado

Lleida

jHoka, buenos dis!

I !'."I-' 5 i'\l-ilrll'l':"\- Eidl RLIEA !..'lJ-l'IJ en -||I.'I.' Il--|.|||.l 4 auli '-'J..'Ilr \.'I
.L'-.,i|n L q_'l. Erikim b, 1| ¥ Mo &g "-c"-.l |.'| L el r'.l‘-h.il\.r. ".'ul

crd d.,' oEfos 1||_'||||Hn |,'|.|E.I liwy ||I.I|.' |.||I.l: rian e '-.II'I1|.I'--.

Son las nueve de la mahana, o un dia frio del mes ]
de Mario, pero hace un sol I.,‘I.||I:|.“.|“.|M_ El sserilwcio fo rriunta, esd mal viseo,

Estov escribiendo delante de una gran forografia de
la Pundacidn Micmann Pick de Espafia, donde esgin
las foros de unas criaturas afecradas con esa

|-n.'rr||1n|J-.| 4

Sov voluntara desde hace [0S NS Y I ['-t'i|.l-:'l"u‘-
rrak O 25 ender la loterfa e los dias anes de Mavidad

Recuerda el primer dia que sali 2 la clle. Mo sabia
comi vender exas papeletas, ni que decir a los gue
encontraba a mi paso, Tenfa ante mi un obsuiculo,

Ademads sentia vergilenza. ¥ 0O A0y ersda timida,
pero tenia en o cdmago un msdo, que me blogueaba
s las newnonas de mia cerchmo

Entonces empece a acordarme de kb masdre de Dansd, ? :
. ! S 3 L a2
que viven en Dleida, v me puse un poco dentro de Pues, g miod, ¢l sacriticio e como el aceite Qe
51 Pi|-| v sentla el dolor de csta madre, Cuando venalia hace lubricar toda maguinana pars que s dealice
me szlian las |u|J|'-r.|'-. del coredn v las papeleras se sugvemente ¥ realice bien sus funciones
vendlan solas., x
El sacrificir o5 comao la Buva, que lforiliza los campos

|'.L'|n |.Ln. SECUIETHEEE AN0E, el ohstdculo era cuda vex

mds grande. e crden un monidn de loteribis de El sacrificio es ka rermura que no s e y quc poc a

muchas cenfios, de BEEANISTES, £ RLLIS LI calando en el corazdn del hombre.
Lln ciz me paré en mi habitscitn v refledoné, Primera Por 3o este trabajo, que no me lo quite nadie. Lo
preguntat Chuienes soguir hag iendo dare prabajo? Si. Cuiichd pelfs

5'\-;'-:'_|:||1|.|.| progumta: -EII"'":f'-:'-' o haces? _:'|°'.|u llamar la

atenciin? ;fara UE ¥EIR QUE RS Iy buena persanal

<03 hay algo mds? Sepui reflexionando Firguitas Martin

- L vy i ;
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La Prevencion, ya es una realidad

Lina de las consceuencias de la investigacibn v esmucio gendrcn
desarrollade ha |1|.'r||1||:-|]:'- con el  [DMAGNOS TICD
PFREMATAL el desarmodlo de muevas gestaciones para .u|-.u]|n-.

padres |'--.Lr|:J;|r-n'-. quc QuiIcran LEner NuEyos hijos,

s |r.i|'-.'||-r-. son desirrollados o la Dira. Mana José all,
que aparecs o la foto con Alicia ¥ Mari Tere, en avanzado

= IJ|.||.| de pestacion.

| I I.I'H. '||I|_||'h||l_'|'lrl."| 1;|I:|l'| TETECITER 3 ."'|]I.':A.. |1iil\.| dl\.‘ a"'.lll\.i.l Y “.ls'ljl

y i Pepe, hipo de Man Tere v Jose Maniel.
Ambas nifios nos craen nueva ilusidn ¥ esperanza,

Actividades que dltimamente se han realizado en nuestrea
representacion en Viladecans [Barcelona)

En Junio de 2003 estuvimos presentes e la 2¢ Mostra de
Entidades con un Stand que estuvo abierio dos dias enteros,
donde estuvimos informando sobre la Fundacidan, quidnes
MO8, |4|.||.: -llll_.l.'l.-l'lll"'\.. |.'|I.Il: |'-r|. '.l:'l'll.ll.'I1I'::l'- ¥ |l.| Juc '.I'ul';.'l'-'"lm

El Momaje del Sqand fue cedido por el Ayuntamicnto de
Viladecans v bos Yolummaris per Sempre de Viladecans, que
.'.|.1|| |:1_-J||||-|| N3 mdara |.1||' [= |||J.|.'II'\II.II.'I1!II:I Cof osal foE,

Tuvimos un conowrso de = Pinm i cimiseta” y diversos jucgos.
Alrededin de 10000 personas visiamon b Mostra de entidades.

[imos gran informacidn sobre la Fundacidn v quedamos muy
witisfechion de la labor realsmada

_|] oAl we RN Marnna Pedragas Ruke, naci el
19 de Diciembre de 2003, Adin siendo an
pequefiita, ya ¢ gue hay nifos que
sufren....Cuando me hapga mayor, espero ver y
comprobar que de verdad existe un mundo
mejor. donde a los nifies se les respeten sus
derechos,..v cuando me hablen del Micmann
Fick v orras enfermedades, que sean algo del
pasado ¥ que nunca mas cxisran

Animo v muchos besitos....

Alarina

En la foro podemos ver a Rosa Maria en muestro Stand.

Yolunars per sempre Viladecans, edita una revisea donde nios
menciona v habla de nosortros con un buen reporaje

Encre la Mavidad 2003 ¢ prncipios del afno 2004, se sorted
un estupendo jusgo de allas bordadas a mano, con el logotipo
|_||_- la | |I.I'|||.Il\.'||-|!'I.

Fran 3 oallas que == sorteaban on combanacadn con & sortec
de la Oince, du.'l dia 9 de Encro. El ndmero premiado fue o
37T Qs no ha J.p.in.'n.'u'lr-. e momento, quedan en poder de
ls Fundacidn JEAra un Pk Ao,
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Viviendo en nuestra memoria

Pero nactte v mic hiciste sentirme la mujer mds Feliz del munda

Extaer neovirs fuerour excrasts Por Laoli Belurade a &t caberena de s ifo

Joié Manwel, en e Hospival .. pocay boray awtes de partiv Luego esa {lusidn durd poco, mi felicidad sélo 15 dias

Y ]u:gu CHAPCEameos iU V Vo 0 aCArMos wna carrers ¥ luchar con
t enfermedad v od hijo, me has hecho darme cuenia de s
maravillosa persona que tenia a mi lado, que antes, no me habi
dado cuenta que era Vuesiro Pedre

jHijo mio!
Hahis sicho Jo mejor que me ha pasado en la vida. Prirero cuando

Qlue ahora sin €l fo serla madie ¥ o [H.H.‘lfl.] Seguir wiviendo sin

macid t berrmana, ¥ lsego cuando llegastes tu con odas nes prabas = L
1 kg’ fueres U e da cada dia.

i nos pusicron 3 los dos para que 0 nacieras. Chue sepiin los
médicos 0 no ibas a nacer pero il y yo sabimos quc ca barmers
- pon la ayuda de Dios — por que nh eras un
misterio muy especial ¥ tenias que venir a cumplir una misidn

Hijo tih me estids dando eanto y ensefiindome tanias coses bonica
¥ a valorar cosas gin valor = que me has hecho otfa
Com tus opos ¥ s miradas me dices mnras oosas que nunc podi
ImagifEaE

la bamos @ pasar

My Hnpsertante.

Tanto dolor que venge ahora = en mi corazdn - antcs podis
SOPOTTAT Ponque ¥a s seenca T parmida v se de Dios te ot Ramands
y o csnis miuy cansado v & que te quienes it pero no te atreve
por s papds pero hijo o rranquilo que s papds siempre estarks
s mu lado aunque o escés en ol ciclo. Tu sitio en nuestroe corinds
sicmpre estard v m hugar nadic ko va a ocupar con papd, mami y
tu tatica ¥ s buenos recuerdos que nos has dejado a los do
'\ir|!|||'||'|_' Esiaran LIS ril.'l-".. |'LI|.‘| rires, primm. AT, rnédi-\.u*' L

sobre tado nas abuelos ijiee ellos nunca van a entenader tu paridi

Hijo redavia esvds aqui v estamas juntos disfrutando de o pid v
[ CHEFPD § 8¢ N Campedn como Siempee...

wine Fur wrsare exiard coniipo, que i gUieTe....

para todos

eras un "pillo”, mos decias rantas cosas con s ojos, lo entendias mwdo
pasible algo malo
lLas HH.‘IE-I.'I'IJ.!. e distintas enfermedades se fieron descartando, no

Fuiste un maestro

Mo creiamos en tu fuerta para venir al mundo, pero n e
encargaste de  hacédrneslo creer.
Toda ks Familia te esperaba ansboss, y ademds eras un nifio,
ipor  fin en la Familiag

tan |.'I-|en. gque Ao cofa CECET

un i o habia TR COn firmaciin; hasea que Lins tarde algl.lifn 1N HI1I'.!51|h

|.I.¢-|_.';r'.| el dia, 26 de Oetubre. con un dobde sentimiento
dr .:Eq;.tl.: ¥ miedo @ la wer, te recibimins ;Er-.n L‘ll‘l.‘b'.'ih'!'rll:!
Tu cara comao hecha a r.u.l:u:l."l-. y dhad ojos, qud bocal ...
parecias un jnf_cl y ahora nos lo has demostrade.
ud alegriz Ere st que nas dicron cuando aun cstabas
en Ia barrigs de tu madre, parecia haberse scabado, eras
un nifi como cualguier otro, radiabas salud ¥ alegria, v
iBEETioE,
Fronto lkegd la eristeza a nuestno corazoncs, algo andaba

al parecer todo andaba bicm en tu
mal, esos meses de alegria se fucron truncando poco a
poco mds. Empezaron los ingresos, las operaciones, pero
no perdiamos la esperanza, tu cara nos decla jno os
preocupdis, estoy bien, rodo se pasardl...Pero no fue asf,

cada vez habia algo mis, no perdiames la ssperanea, porque

sennimienios lamd a tu mamad ¥ il tebéfomo, desde Madrid, confirmd
s (‘HFE"!LﬁlJtl.lil! nombre mds raro tenia. nadie by habds aido MNiemanmn
Pick.pero no sonaba bien. No era posible que sucediers bo que ca
magjer decia, que nuenc hablarias, ni andarias, y lo poor que b enfermerad
desencadenaria trdgicao fimal,
Puss si. b iba sucediendo segiin nos decian, igual gue lkegd L hor
el diagndsrion, llegd la hora en que sulbad al ciclo, se despidid v s fse

con un

a un lugar donde seguro bo estacin tramndoe moy bicen, Alll st pos
siempie, esperando a que vayamos llegando poco a poco, mos remld
un sitio reservado desde €l que siempre nos mirard come un Engel,
Hoy desde aqui abajo e recordamos con carife ¥ damos las gracias

[T |‘|J|"H;'1'I;|," n;ln;"r.:dn estar con nosotros durante mids de eres afios
Mo desde el CAMPEON;

il
Tt msacring Yolands U 5 iulnpn‘ I RICTr

Misf |'||'-'I|.|E'- LIEII.I




Nuestro equipo de las Estrellas

Diesde La Guarderia del Ciclo, me mandaron un mensaje que se
reflept en mi corandn, Lo sentl como un pellizeo que s depd nogar
cierto dia en la celebracitn de la cena de la Fundacidn. Fue en el
momento en que me otorgaron el emblema de L Fundacidn en
sefial de ugrud:uil:li:lllu por mi esfucreo Con i ]'hinluru:-
Fue en ese momento cuando sentf uia brisa Ay Jﬁradihlr quc
mie dejd perplejo ante esas personas, gue al verles las caras llenas
de alegria me senti impotente de no poder decirles algo, por vl de
no herir la sensibilidad de algunos de ellos, al recordar a los nifios
que ¥a no estin con msetros. Me quedé cllsdo por oo, v por wna
presencia que se acercd a mi, sin que nadie bos vicse, poro yo bos
sentl.

Era la presencia de Diana, de José Agustin, Dicgo, Juan Antdio,
Jost Antonio, Pablo v de Antonio Manuel, que tiraban de s
pantalones para hacerme senfir que estaban conmigo.
Con sus manitas, enere todos me ofrecieron una carta en la gue
mie contaban que vo os dijera que desde La Guarderia del Cielo sc
habia formado un Ex|Linpe de Fiithssl, e lliman WUESTROY F.L;l_UT P
DE LAS ESTRELLAS.

ks nuesiro l'IlE\IEIIL'I:Ii.'I -IH.IL'IIIHJ. I.]LIE I.‘IEHI-I: E] 'l:-.iE]IJ ek \."“Il'ﬂh’.'-ﬂh!l
Fh.ll'.l l,!l |.'.1.I'I1]"|IIH.'|HJI:I.'I TTLES |rr|i1l-|.'-r|:nn|:r 1II.'II.' ide.‘- &C FUI:IJ.J. confifar o

encribar.. OR LA VDA,

Muestro equips no tene emtrenaclores ni vettuarios, le sobra el
FEMIpO Para sus entrenamientos, no tenen porterias ni botas gque
calzarse, mmpoco tienen ninguna escala que ir ganando, ni ampoco
s juegan ningin rrofeo, pero s tenen una esperanza, la esperanza
de que algin dia llegue |2 oporunidad de enfrentarse a su gran
ENEmigo.....

Ese enemigo les engafié Hevindoselos a esa puarderia de la que
nienca saldrdn, sben que ellos va no podrin salir de allf, pero saben
quie 3i en o dia en que sc enfrenten podrin tener la opormunidad
de vencerle, ¥ v pod entonces wo volverdn a entrar mas nifios en
exa gearderia,

Fae dia l||:~|:;.1.1'i, ¥ MOS0, diesale lqui let veremios Cist MABCSEFDS )0
¥ nuestros cordrones, porque NUESTRO EQUIRD DE LAS
ESTRELLAS estd luchando desde alli para echarnos una mane,
MUESTRO EQUIPD DE LAS ESTRELLAS sabe que o encmiigo
al e 5o etifrenta os FRpAnic uc trcne lis mdnos Tk F_ral!n']l:l.
en la mana derecha tiene a nusitfos nifos Jprisi-zrrl.nl-m ¥ sim |.'ﬂ.'n.i|:r
escapar, ¥ con la otra mano aplasta la esperanza de sus padres
arrchatindoles el amor y las Husiones,

Ese dia estd a punio de llegar, seri entonces cuando wna Aurora
Boreal aparceca en el ciddo haciendo de rerreno de jucgo, las nubes
formardn porerias, bs esorellas brillacin con mis fuerza haciendo
die rorres de iluminacidn y donde los pdjaros les formarin o pasillo
de prandezs aplaudiéndoles con sus alas en el momento del
enfrentamiento.... POR LA VIDA

Ya sabemos que no hay mofeo que levantar, pero s sabemos que
en ese partido que ganamos desde aqui al cielo, lo ganaremaos
venciendo 3 ese maldico gigance v le levantaremos la mano pquierds
canmo thafeo para sabvar las ilsiones v b eperantas de evos padres

Ese dia llegard ¥ ese dia venceremos desde LA GUARDERLA DEL
CIELCY,

=
Anteert del dilsiajis y el vexeo:
Javier Meldndee Coreds. Alvald de Guadaive, Sevilla
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Alumnas de pinturas “Pincel”

Almeria

Solidaridad con los nifos enfermos de BMiemann Pick
Las alumnas de panTurRy “TIMNCEL recandan fondos para .:?'m].ar

a la i L'M:ila‘-,.n'im: de Miemann Pick.

Eira academia contribuyve asi a la causa de ésta enfermedad san
curd v mesral
La Acsdemnia "Pincel” ha acogido durante la pasada Navidad una

eapsicitin de doce phvenss pEnEoras de Almeria, entre nueve v

once afs, sobre obras de Pable Picasso, que ha enido un fin

benéfico

Esta accessin se [hevid a cado el passdo mes de Diciembae, vispera
de Mavidad, P me dimcign de una Propussi que les hizo a Las
chicas su Profesor Paco Rodriguez, propictano del mencionado

saldn de pinturas de are "PINCEL",

Caracias a esta acoidn huemaanitans, cseas armiscas, |'-||.-.li|.'rn|'| COIPSEer
reczugar wn poial de 4500 que fueron destinados a s |||.l.:-l.r|:;.h'||'|n

de esqz [I.|'.||..|l|_'.:1. ing l:ll.'ll'll-q,'.

En FES[RBESIL & €503 [ d:;:u. sccadn sascial, el represeniante de
=18 .,'Illl..l.l-\,l Efn ."'-ll'll-c'IlJ. ."-lll_'hl: | |.||'\I-|'J'= -nll"l\.'\-. VEn I'|||rl'||||"|.' |‘||.'
la Fundacidn MNiemann Pick de Espaiia viene gl honior de OLGIgAr
4 cads LIS de EREAR THINEER (1N II.'I'IIII“IJ |'H|I =18 g III:|.I|,| '\.|||I||JIIJ Lo

los enfermos de ésta Fundacidn, al empo que les da las mds

expresivas gracias a rodas estas jdvenes artistas v a su profesor, v
les agradece profundamence su colaboracidn.

En la fotografia se mucsira imagen de to<das las donanies v su
profesor, que, despuds de oelebrar esta aceo, se dingicron a hacerle
W carfosa vesta a saria lesos |.|.|;'H. ., en s domicilo v darle

AMIMIOS

.U.lg.u.ﬂ:' I dpex

Seguimos caminando

Ul ariio smdi.. §8 awivos dfe pricresa v Mavnros

Miguel v Marda, padres de Maria Jesds, querermos seguir
recondatidht como en afios antenores a bid lectores de &ta revisea
“SEMNSACIOMNES™ que sepinmas intentando subir a este

interminable ¥ moruess cumino, par dejar ateds todo o perilie

¥ tedios subida para ||n'.*_-§:.|:l a la cima

i
|.1.'||-.:- el agua ¢ -.|1ur.|!11'..- quie :|||:,'_u|-.'|'| le penda g mano, AunEE

"‘-Ll_'l.l T £ IJ r|-|. =|!|.|1||'-r.1. ks musmo que &l l\.ll'.l. [ =9 | "u”ﬂ'll.':i:h!l'

l-\.ll.ll b5 | Fl.IrJ. |'l-: wler r|.~|'-|r:r |.'| l.I-l.I:.l_"l.'rIl.I |.|l.|l. NECCRIAIMOS Rara 5]
vicla
"ll.'p.'llﬁl.l'l CHEMN MUESIFY JFmEampura, |'l|.'!1l | |J. ver con Husein. va

que a peiar de la oscuridad nos parece ver una sstrella en el Cida,
-|:|||.' (=] |,| |,||;|_' R Wi |__;|||.|!|-|£|| ||||I (w11 '\v:'l'u,l-q:lll |:|Iu.' |'|.||'.| Mana
]l_"h|.;l- 5 INGSTOS O3 S IJ.|‘||'| |'|.||,'|; | 18 I"|=1-'\.""" EARIE Y ||I||_' rll.l\.'.l..l

dera interminahle tl.al_'.uél.l

Sin embargo, nuesira fuerza de volunead v fe, es an grande que
=517, va verdaderamente vemos brilkar una pequetia luz en e
Lie || i,

Samos conscientes gue podemos llegar a pender todo, o que mé
querctnos en &ta vida, poro seguro que nunca jamds pordeieme
la be por data cansa, ¥ quc algin dia vercmios a nucsthos mimieo
nifbos enfermios de esta terrible endermvedad incurable sornar con
ilusidn, kguial que antes lo hacian

Comprenderdn algin dia, que todo este riempo pasado gue dice
il “MNLY SABEN LOh l,'_ﬂ-.'|' LES O URRE que II-I_I-J Ly wh
AN | TER -.il'l olvidar i b |.|1I.|_' -.ll'ﬂ|!!lr|' ﬂx'-nrl'.lhl-u-.. a los .||-.‘ =i ]
|I..|:.'.dl |'uuii-.!n Ilrly.r al fimal de dsra ETAVECTE ¥ djlse 10 eands
viendo desde el Chelo con los mismaos sufrimientos v sacrificios
e ellas han paszdo, Lhse siemipre estardn en moestra Memona

Para excrbir ésta pdgina hay que sentir por dentro dolos de un
ser humano para comprender lo que aqui se expresa.

Aprovechamos Ssta ocasion desde Almeria, para cxprosarie 2
tedos cuanto colaborar con la Fundacidn Micmann Pick de

Espafa, nuestro mds profundo sgradecimicinn

A r|:|;'.l\.|r|' ¥ .1-.r.|'r.l.|'




Tan solo una rendija,

EIOI'IE

i
‘il

acorbrmisea

En boa asunpos de bl dineno y amor - me pasece a mi -,
i jugar mds fa casnealinlsd que b causalidad. Podriamos decir qui los
hidos de la casualidad bos mancgan bos dioses v los de la causalidad
b bombres: nada hacemos por merecer mejor o peor salud al nacer
i por perderla accrientalmente; no tenen ménto quscnes les sonrie
la forruna al nacer, ni demérito los que habiéndose promenido amor
eterno, acaban cavendo en el desamaon,

e, Federica Amidn Mencir, Director Generl de Actelirn Expaiia v Portigel

Alpo s sucede con b ciencia, L gran ciencia, la cencia con monalsculas,
Los grandes descubrimicntos cientificos, los que cambian cn poco
Iin'HII'H.'I n'l- &Hlihﬂ- lJl.' |H |Iuhilﬁid'.l.d. suclen =er casiidles. Loz dos
descubrimientos médicos probablemente mds rrascendenres, el
descubrimiento de b penicilina por Fleming v la implantacién
simermdrica de lu asepsia en cinugia por Lister, tuvieron mucho de

casualidad,

For el contrano, la ciencia del dia a dia, la de b pesjuciion avances,
la ciencia con mintscubas, la de las mayorias, la que se produce
canjugando la causaliddsd roguicre, método, arganizacion, esfuerno,
discusidn, intercambio, tiempo v gran csfucrzo, Pero al final, o
smatosio de muchos poquefios avances producen un gran avance:
sirva como ejemple la perspectiva vital de los enfermos de SIDA
hace dicr afieos. comparada con la perspectiva actual. Fs la demostracidn
de que Promereo encadenado, 3 base de muchos pegqueiios trabajos,
pucde igualar el poder de los dioses del DMimipao,

Li enfermedad de Miemann-Pick abedece a un trastorno que
{lhlliprullldl: el [alielelati] de drﬁrﬂ:uh‘i-n e membranas ¥ nrsi:nqlm
de lis edhilas. D formia fatwral, miles de células mueren a diario
¥ o sustituidas por atfas nucvas en todos bos OIEANINOE VIV, El
proca d-rdl:};r.l.d..l.ni-ﬁn de las eflulas moenas rrquim del| concur
de enzimas especilicas. Cuande faltan uia serie de fermenios de
degralacion, s acumulan los residuos en el intenior de las oflulas,
dando lugar a las manifestaciones de la enfermedad..

. ACTELION

Creative Science for Advanced Medicing

Hoy sabemon qjuc la ausencia de enzimas que presiden los procesos
de :]r[;rada:iﬁll de estructuras celulares o5 de origen genérico

Conocide o mecanismo de produccidn de la enfermedad, tedncamente
cstamos en disposicidn de avanzar en las posibles soluciones 4 la
RS R

52 s CHpairs de imr:d.ir e s formen: mm[ﬂr}m de 1.'|.|;'-‘|1_u-,1..a;ir'|n,
pafque im;l!ln]ilmu s sintesis o bien sormos CApaces de inducir una
dccleracidn de la rlq:'_uda.:iu:'m. cxiaremos mds cerca de la solucidn

JI Fruhlrnu.

El SUPHICIED rermedio, deberia ser capaz de |Jfgar a todax las oélylas
afectacdas, gue en el caso de Miemann-Iick se localizan
fundamentalmenie en el cerebrmo, Sabermos que el cerebno se profege
de sustancias nocivas que viajan a través de la sangre gracias a una
scric de plicgues vasculares que forman una barrera de proncccidn,
la lamasda barrera hemamencefilica. Es conocido que las maldoolas
de pequcfio amafio pucden atravesar con mis facilidsd dicha barrera,

D¢ alguna manera estas son las bases operativas que justifican la
prucha de medicamentos como miglustar en las enfermedades por
acimule de glucoesfingolipides: una de ellas la enfermedad de
Niemann-Pick.

Miglustar {Lavesca) es un inhibidor de la sintesis de sustrao que
esth indicado en la enfermedad de Gaucher I!ipn 1, cuando el
tratamicnto entimitico de sustipocidn resulta inadecuado. Inhibe La
produccidn de glicodilecramidi, base de la enfermedad por actmube.

Favelca o i Lu:ni:lun.lu de b.li-:r [posar muaslecuilar quE o8 capar de
arravesar la barrera hemaroencefilica, Fl hecha de que en la base de
La enfermedad de Micmann-Pick exiva un trastomo del memboliima
de los E]uu.'luﬁllﬂ:lll'pldl.m de que no exisa crammienio para la misma
v de que mighustat sea capaz de llegar en concentraciones significativas
al cerchro, acompaniado por evidencias de efecovidad preclinica,
permite abrir una pegquefia rendija en la venmana de b esperanea,
Perw s pratamicnios médicos se basan en hechos conmrasmables mds
que cn dichos u opiniones.

En 4 actualidad se estdn realizando esoudios elinicos con migluscar
en pacientes con enfermedad newrolégica preducida por acdimulo
de EJWFEHEJLEL‘I[[FMD.\. en &l cerebro, 3 mberr Miemann-Pick |_ip'_| Y
fases tandias de la enfermedad de 'I::.}'-?qd'u yfnl!-}mhrd..ﬂ de Ganscher
I:ip-u ¥, Los resulisdos de dichos essudios mo esrardn dig.rmni:Hﬁ ANey
e 200%,

(Hald que en esta fecha podamos abrir de par en par una venrina
la SIperang. Como en el mico de Promerea,
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IV Conferencia

Cientifico-Familiar
sevilla, deher cumpl

E | |'|,n||]|| Mmcs ||..' oy i|.-|'|||'|:-c', celebramos nuesira II'I
Conlefencua n |.| .:|||,|.I-|-: |||. Sy IEIJ. TLW LTINS NG jorane
ISAEIERCID, TANID €0 A VEIMIENIE ¢ |-:'I|I||-|-\. 4 COma €1 IJ.
III'IIII.I: s alcanearon bos |l|'|!<'ll-.'|n ||'.I-\.' T N FErENCEpIED

ik MArCAmos |'|.| rd Cala wna 8f nuestras conienencias,

sepuimos generando dusidn, fuimos plismando en las

diferenres intervencinne: la realidad de un trabajo bien
hecho v con tlusitn, echamos de menos de [orma epecial

vos de salud de sus hijos no

Jlax Farmilias uie el o

pudieron asistir, todes tuvimos un hueco en nueseos
corananies para clbos

Es importante reflear quic fue dockinicki de siens aentbion-
sanvicario por b Conscjeria de Sabud de b Junta de Andalucis

encias, el

basindose cata en: el contenido de las p
programa, la consideracidn de la bisqueda de vias de
solucidn para una enfermedad incurable, y por el caché

de los poRcAics. Huba ¢ efcusion en medios de

l\.ll-'l'lllll.u.ln.llllllhll'\ll\.'!"'\-'ll'\- ¥ o8 Irako €

| P il erg |.|-\.I.. noE une
LEHI I 1 |.|III'\I|I.II.'r.IIh TOE] G EE B T P | -~ -|I.'|.'|:|'\-I-1l :C"J-"\-:lll-l ©n
el programa oo wive margen pars el descanse, Aulsmos
iIfccaafisiefile 6T debimi JOMES 4 |:'I'.I||.||..n ||I.||.' 1_'|.'.'I-c ran
Ll Sl A |.| |_".||-|_'|'.|I'|.I.I| |. | IS SEMEICHHICS s |'|I IIMAaras

basadas en la comunicacidn entre las familias.
'|_ ||~,!-\.:-'H. ¢ Pk |.|l.||1|.|:'.| £ LI recina |la |'-r|-\.|.'n|.|.|. dl.' Mabesiras

estrellas,

losd Manwel, Ainhoa, Samuel, [Ram W MiE Jesias, ellos
fueron en todo momenio el centro de nuesiras atencones
Es necesario tambidn menclonar el posto sincetas, lidmaina
¥ pOr que no decirla valiente de lis nuevas Familias quee

" ..| HEPi

anin sin conecer la convivenca difeces enine nasoar

ese paso sdelante v decidieron sacompaharnos en esgas
|l|.'I"'.I|.|.I"~. J\"-:Il\.'rlﬁl‘“ Rl PN Vel

|_'. S i-||._| -,:-|1||-,|-;: MUEELED !llll'l (m S L] slcanra una nueva
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I mismo que deseada. ese regalo que nuestras docioras
procedentes de un congrese de erronss congenines del
||'|f|_'|I'HI||'|r|1I| -_l_'?‘|'|1|.||_||| (mi] :'ﬂ Hil;.i. kRi SEN I.I:'HA. AMs0, O
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CHlE EEUpO humano forma comoe Fundackin. S¢ abre asid,
LS AEEYa pHeeT 13, .I||_|"|I II!.||-: .1I:I-'J|'\l|l\.' ". TR '-llI-Cl RO
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Vida, fundamenio bisico par el que apostamos todos los
que nos hemos ido acercando a este proyecto con la
conviceiin de que nuestro trabajo hard posible el mikagro.

A partir de |3 noticia,

v ide la forma que siempie le
caracteriza, ¢l patronato de la Fumdacidn se pone en
marcha, con el fin de conseyuir b aplicacidn del traamaciino

con s mdsima cransparencis ¢ guabdsd de opormemidades

para |_|_||J_|_'. iln. ||.|;,||_'|||-_"\._ C il af v Facilivar |.I
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Desde squl rambién agradecer & magnibico nivel cic nifico
v el resultado de la ivestigacidn [levada a cabo por la
[ra. Pinoda v la Dira. Caoll con la colabomacidn de las Liras
Inmerriaga v | crndndez, siendo 4 su vex de Bictl asimilaciin
|'h.-.' |'\-.'.r||,' |,I|,' (v NPT e, -:; [T ¢ AN |.||.| l.li.' infofac )]
JI"llll:.I.'..l pof muesiras doctoras El simbolo de estas
ponsncias catalha presenie cnifc MOSOETDS, LA mad e
emsharazads con la cereza de que su hijo fucra un nifio
emids de la fran canindad de daros en do |'.'\-'i|'i-'|i'h-'-"'

v resuliante de la investgacstn, e de un tribajo
donde a pare del mived profe siiral &iet TipPe oS demuciaran
iiisa im || Wicacssn I'.I 101341 Bl

Diesacar la presence de la Dha, Mane T, Yanier que cn
neo demostrd un ingerds muy especial por
oblemanca, -\."n.|1lll'-'l.'l'-t|~:-. las posibles wias

tocla mi
nuesira pr
rerapéuticas para la enfermedad de NPC. Francamenre,
un lujo poder contar con una persona de antoe relieve en
el i anp de la s exiIgacioi internacional conira esta

enfermedasd, que o todos nos dejo una agradable sensacon
por su sencillez peronal v su gran calla profesional, asi
misme docir que rambridn  valors enormenicnic MUEsTr
getvidad fundacional, acepio nuesvra invitacHon pare
asistic o nuestra proxima conferencia y de clla paresd La
|..|':.I 1!I que i'\-l:.l‘l'.l ranm asistef Limilias francosas rara |.||'.|'
|1|||,|||,'|_||| |,|..1.,|||||1'I'|'.Jr'\-:' de horma directa, v £juc cila

i ||_ 1 |_| |'Ir_| l'.'|.||i| I o & TR F|-_.|!i!‘|;|,|

scrividad ay

a1V |'\-J.|".

P

s @ todas

Fs UG Y MECEsan o Imc A r en este articul
aquellas instituciones y entidades que colaboraron en la
oL niacion de esta 1V Conferencia de Sevilla, Fruvter de
li il se alcanzaron los abjetives mancados, entre fas
cuales podemos destacar 3 la Conscjeria de Salugd, Exomo
Avuntamiento de Sevilla, Excma, Diputacidn de bev illa
]:'L'l-..'|'_|.q.|m| -\.!:' |.".I].|nl.|-\.|. |]-.'|I'Q:-I-- 1CHT1 '.ll.' ot |||||'. 1 I'I'- :' n]
Oficial de Enfermeria, Fundacidn Caja San Fernando,
Hotel Al-Andalus Palace, Sabin de Celebraciones € asaldi
v ANFI { Asociacidn Mazarena por un Funun de lguaddad),

Mienso guc risdiog salimos con pusonos cofarones llenos
de ilusidn convo en anteriores conferencias ¥ con e deseo
de volvernos a wver prone formaar partc de wna gran

familia

Como anlitridn, con | sendgcktn e wn deber l.l.I'|l|.':|l-|'-'
mi ciudad, Sevilla hined su podilla al
cabscra ¥ |,|||||i.'\,|'||.|l\.|--.|:' a la entera III"-|"'II'-|I- 160 de
s I!--I"l-\.' |.| vida de un nifo

'\..u.\,'fll 140" Il'll'\I |.|

la cavsa
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Despues de pruehas y mas pruehas...
nos dijeron: su hijo tiene la enfermedad de Niemann Pick

sulidad ™ en ella, 5S¢ dan cueita
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Tampoco podemos abvidar qu
enfermo sing que también & un nifio o W nlh:
penona.

Parecen obvias ambas cotas, pero estas situaciones en
muschas ocasiones parecen difuminar la finalidad de la familia. En
primer hagar vna familia s pareja e hijos; es carifio y seguridad; e
la que educa y forma; ex aprendizaje; o8 apovo...pero también es
diversidn, risas, ocio...

Y & o clla form

ele ba familia y ex una persona que
Thene quc: vivir, aprendeor, Sen ¥el

Pero para que b fam

ol cren neoesari sber, poder

Aprender mids sobre la ef
- Hablar y aprender de los
y die los propios enfermos...
Poder:
= A veces mecosatardn ayuda de profesionabes,
= Serd muy imporante b unidén de la pareja,
pero mmbién de-ayuda y colaboracidn.

- Imporancia del contaco con oros padres ¥ no sdlo par i
sino pata que exista ayuda murua, intercambiar sei 1
ANEUSTias. ..
- Experesar sentimicnios 1anto positives oomd negarivos oo
amigos..
- Aceptar y pedir ayuda, cuidarse fisica y mel

AW\GRUPALMERIA, S.A.

HORTALIZAS

FRUTAS Y

SABOR DE ALMERIA

Querer y proponerse:

- Querer ¥ proponene vivie lo mejor y mis felices posibles:
disfrurando, amando, ..

ponerse no ver todo negativo, Es una sicuacidn no
ablelpero ;e puede hacer algo por cambiarla? Pues desde un

|!|.ml|;|-:l¢ visia rrl.i.l_FuhiI!im:l. tambadn ox una upl:lrl.uninl.lllj !:l.'l.l"l q_ul.'
los hermanaos ¥ hermanas vivan de verdad valores esenciales en la

formacidn integra de by persona: tolerancia, comprensidn, ayuda...

$¢ que nadie pucde desear una sinecidn como la que estin
viviendo, pen imusio que o NECCEEro Propoierss ¥ quorcr fosalar
VEnCEM ¥ expericncias ¥ no consentic que pasen desapercibidas en
oy 0 a lscha contra el reloj y la naturaleza, cormo decia
rigues en el nimem 3 de b Revista,
" Ellos nos ensefian mucho realmente, con su valor dan
R0 e vida en su sufrimbento, de acepeacidn, de paciencia, de
de fe, de confianza v ensefan algo que muchas perwoanas

(171] hiﬁl‘l a.prcm:ﬁ:r.l los hrg-u de toda ln. n'th f:ll.l 'impnnl.'.l.nui.'.l.-lk

vivir plena v totalmente cada minueo de la vida que se nos otonga.

Como decia Manoli “cuanto amor, ternura y carifio s
puede recibir de estos nifios” Bl amor integra todas las acciones ¥
la ul!ﬁ: realmente integridad, no es ausencia de enfermedad.

* Conocemos. muschios sanod erriblemente perdidos, enfermios, y por

el contrario enfermos terminales que estin mds sanos que todos

NOSGITOs juntos, pongue son mds integros, porgue estdn viviendo L
erencia, b rernura, e amor, el sentido de la vids v adn o seniido

s propia cnfermedad como un macstro dnico ¢ iremplazable.

'.i:hl' ru:lu ella, n:i:ﬂ'm, desde la admiracsin ¥ cl carifia,

Nuevas Instalaciones
CN-344, km.8
Frente a aeropuerto

Telf. 950 290 600
950 293 548
Fax. 950 293 554




sensa
ciones

Aracena, Huelva.
La experiencia de

Colaboracitn,

Elena Viequesz, estudiane de Medicing, conocid la
experiencia de Jose Antonio de Aracena y nos resume su
feaccidn como persana y estudiante universitana

I“I.j-.,i; ;|;| IO Afos, yln iI.Il Iru-ll-c;r |'\.h.|.'|? mik |.'ﬂ1Fh.'J'I.l|:l Il ana
micta: CUET ST I:||,‘1_1:-,,|.|- "l.-:!-q,r'ﬂ.l".. |.'IJ.1I'I|.||.'| mic FI'I'I:“FL'II'II:JIJ.II'I.
parceia tenerdo muy claro: yo queria ser pediatra. Pocos
mc .||1|r|1.|E-|,||_ i ||'||_|.,,||||\ [ g 0§ Il.'l-". 1LIJ|.' me '|'-I'|:|.Ir|.|J.|:lJII.
continuamente o dune fue e ver sufrir a un nifio; no
imaginaba que poco tiempe despuds veria muy de cerca
ese suffimiento del qise me hablaban, pero mmbién veria
li sonriza v el afin de lucha por la vida, ¥ eso no podia
SN CTMpHEANmME Con :|1.i-. |.|:r1.l.i I!.Il.'iJ mia n|:-:'ris-.|-:m. I.I
mismo afio que enteé en la faoulad, nacid José Antonio,
Voo '-\q:.ﬁ:uiik]. tl_u_|||:.. |||:.. 1_]u|_' ||:' [ ) ) ITIOS A0S ERAMCTAITsESS
de &l. Pronto CIMPRCEATIAT los Pramigros sintomas, v asi
cOoOniariin |J_|1||1ic||| |.|'\-\. |,I.I'|Ir.r|'||.|.|'| VERE[AR .|! |!'I-|.'|.‘|J.II::IJ. al
hospital... A wardarfan dos aflos en dar con of diagndstico,
fard enfonocs, _||1'4.' ¥ caralha iy metido en el cormdn
de tosdoa.

Enfermedad de Niemann-Pick. ;Qué era sso? Ripidamente
intentd buscar cic edrming cn mi MEnOFiE; 30n mo s
mitacho, peto recaidd il|',-.“:' we fos habils dicho un j"'ri"rt‘w:hl'.
“depdsito anormal de '||'|1i3u-t por un defectn endmiion,..
pocn oonockdo., enfermoakd minodtana. sn raEmicnio
conacide..”. En seguida devard bos Fibroa de la facuload
en busca de informacidn, busqué en la hemeroreca, en
smternet, habléd com mis pm-l-:m-rn... Y buena, la verdad es
que mo consegil macho, Adn falabs mucho por comocer
|.|u_- la enfermedad. Pero para mi ya tenda un nombee, Josd
A i, ¥ wenda la cara de un nifo de tres dfos, ¥ un
cucrpecito dominsdo por alge no muy bien conocida...
[ecian ¥l sf conociy, Conocla a sus |'|.1L||¢'.l., ¥ d 5U hermana,
wibia de su valor, de su corsje, ¥ sobre todo de su amor
Inacia cxa criwmura, of amor que Jose recibda v, especalmente,
el guc &l daba, &l e 3 todos nos rr!:.:l.:hJ en forma de
WIS,

Al mis arde conoceria rambién la Fundacién, v rodo
|-_| quc xiE|1||-||_.|Iu :';-i!:lii‘llu,.ﬂ‘l.l qlu.' [-lhr Tl L"\-!JI!‘\.I. '.-|I|'|!l |:|.'LI
“manoria de la quc hablaban los litsros... ;|;|u|.i !::r.:ndr el
Significaba que cn un mundo en el que b njpusoce v ol
dolor a weces ve dan ganas de gritar, sigue habiendo gente
gue s mueve con e coraedn, ¥ uniendo corazones s
consigue algo tan maravilloso como esto; que la soledad
no cstd tan sols, que o dolor ducla un poco menos, v suc
esie corbsige sl ;Ig_.;u menos duro, Pero tambiédn segznibica
unir fuerzas ¥ esperanzas, luchar junios por las vidas de
toubon bos dnpeles, los que se fiseron, los QuE BEUCR Coi
ClseE rod, Ill'n. quc 1.'|_':|||_‘||.5:|. ]"1. realmence |."q.|1|.'J an |'J.|J-.II
comprobar que alin queda gente sensible, gente que s
COMLITHLICY'T V' 50 i|:.|_'||.|||_'!..| HEH ||.|- IAjUSnD, La Fundacidn e
un proyecio de vida, v estd leno de ganas, de muchas
ganas. Cianas de acouar, de hablar, de dar a conocer exta
realiclacl; panas de vivir hay fuerea, hay amaor v solsdandad:
v solire toco hay personas, almas ermbancadas en wn proyecto
comin: devalver ki sanmsa a s nifios EJRic BEn dia I'lll-:- sdaron
cikmee sof e

Ahora pienso en Jose, ¥ en todos aquellos que, comao él,
son un cjemplo de amor vivo v de ternura, y e todo
son la luz que no se apaga nunca entre nosoEnos, los gue
s hejaron raneas cosas, los que nos impiden olvdar que
algn esti pasando, ¥ que no podemos quedarnos quictos
ni callados, Ese ex el compromiso que nos dejan a los que
les conocimos. Ellos deben ser, ante todn, el moar de csea
|||jp4||'|¢|q que 5 la Fundaciin, Hbrica de luchas, de
esperanzss, de un fturo leno de soluciones v de nifios
licnos de ilusidn. A rodos vosorros, v en especial a José
Antonio, GRACIAS SIEMPRE. por esta leccidn de vidda,

Elerir Videqueee Rodripurs

Un dia canearon los pdjaros, e cebo se desnudd v la hue
s refleh, era la legada de un nifio, a pesar de los problermas
de su llegada, los dngeles e dieron la luz y ese nifio nacid.
Su madre al mirado a los ojoes supo que era especial, era
un regalo del aelo para una madre que Dbos supo escuchar.
Su madre sabis que ese regalo que la vida le daba no era
para mucho tiempo, pero junto de ks mano de su espaso
v cof el carifio de su hija supo ser fuerte y luchar por su

hijo.

El nifio empeed a crecer dia a dia, al despertar por las
marfianas los dngeles bajaban del cielo para darle bos buenos
dias yporda noche ks cstredlas velaban su suefio. Su madre
al ver cada dia su hijo, era la persona mis dichoza del
mundo; ése nifio cnsefiaba a su madre ranas cosas que la
llend de experana, fe y de ghoria. El le ensefid ranras cosas
a ella, que la convirtid en la persona mds pura de este
planeta,

Era una ilusién poder estar con él, daba mntas cosas sin pedir na.
cambio, que rodo el mundo le adoraba. Era un dngel del cielo que cum
su misién, llenar de amor los corazones de una familia. Un amor qu
convirtid en los mejores padres del mundo. Supieron luchar por e a
de su hijo, hasta en los momentos mds duros, pero ¢ amor de ese nifl
mantuvo fuertes v unidos hasta el dltimo momento. Y ese dngel del o
[lamado José Manuel Belando Belando, supo que su desting habéa rermin
un destinn que durd poco sempo, peno que dio mucha felicidsd a su fa
v a todas las personas que bo querian, y esperd a despedine de iodas agu
personas que estuvieron con € en los momentos de su v
S luz se fue apagando poco o pooe hasta que dejd este mundo pars g
al lugar donde siempre pertenecis “La Gloria®, Pero en los corzone
CHOL p-u,q]rn. sicTpIe VIvin cs |'|.|3.q1.|.: &l ensefid don tanto amor, un a
que nunca se olvidard, pero su recucrdo serd de felicidad. Una felicl
para una madre ¥ un padre que han sabido hacer honor a csas palat

Con todo mi carifio para José Belando v Loli Belando, Jusdcs




Encuentros en el pa

Comcnd o verano y emypece a ir com ma hija al parque del barmo
Conocl, entre ophos, 3 un nifio preciosoe; sus ojos desprendian

alegria, vida, amor.. a la ver que me comunicaba alge muy
oipocial cada vez que su mirada s cruzaba con la mia, pero no
licgaba a saber que era. Ese angelito se Hama Jose Agustin, Mis
o no porcibian nada fuera de lo normal, ni ningdin ope de
anomalia Ese nifio jugaba y empezaba a andar igual que los
demids nifios, Conocl a su madre, Maribel, una persona
encantadora, abierts, sincera, ¥ muy espectal, Por su cardcrer
par el min CIMPCEAMIOS 3 56T AR desde el pnnripm. Sde :nl:i,-[_l'r-,-'
en ese prupe de madres muy pronto porque ellas me dieron la
conbiantd para hacerlo, Hablibamos de rodo, de cualquier tema,
de los nifos, de casa, ... de la vida, Me gusta mucho essar con
SR fnapsn.

Coamicne el lnvierno ¥ nusstros encuentmos en el pargque cada
ver son menos, Mos vemos muy de cuando en cuando,
Viselve a ser verano. Estoy esperando a mi segundo hijo, Empiczan
de nuevis las salidas por las tardes calurosas en el parque. Josd
Aguitin va sabe caminar solito pero sus movimientos no son
miuy precisos, No pregunto ni dige nada porque 3 este nifio fo
e frasa nada, pronsé es muy 'puql.lr-l'm atn . Conrindis nuestra
amistad afio tras afio v va pasando e dempo. Por el nacimicnmm
de mi hige me era imposible ir a pasear todas las andes v ya no
fos velamos fan contnuamente. Tenlamos conracie § sahis de
ellas pero nos encontrdbamos en menos ocasiones.
Cuando ¥l M OFEANITG €1 CRES SO IS dos kb ijos ¥ ellos |_'|:||'|l'|'|i.H||
volvernos a realizar las salidas a ese parguee, I]':Ii:'n-c. ko, que le lea
pasado a José Agustin, De ver a un nifio completamente normal
a como mis ojos lo cstaban viendo ahora, jCué pasal. Mo me
amevi a comentar nads con ells per poco a poco bl enterdndome
de todo lo que be ocurrfa a ese angelivo. El grupo de madres
sctuaba como si nada pasara, ¥ vo igual. Josd Agustin va no
caminaba, 1ha en una silla de ruedas. La mejor silla de ruedas
que he visto. Esos pics no se movian pero levaba los mejores
sipatos de todos los nifios que habia en el parque. Mo se movia
peno Hevaba la mejor ropa que cualquier otro nifio del pargue.
Sus opos cran los mismos, pero el resto de su cuerpo era otro, no
el quec le correspondia. Le hablabamas como a oo mifie pero
o muchss mds amor, con mucho mds canfo. Yo noe e consciente
de todo lo que rosbeaba a José Agusting Una arde, con una de
s armigas cmperamas a hablar del tema v me dice que ¢l nifio
nene una cnfermedad gendica que se llama “Niemann Pick™. Yo
casi ne me enteraba de nada a pesar de oda la arencidn que
prestaba. Mo me bo podia creer. Hasta que un dia pude hablar

con Maribel ¥ mie puso un pequite al dia.
e b vt L

Confizn que ima reaccidn nio fue by adecuads prgue s Eu:n‘y:-
hasta donde iba a legar esto, sino rodo o contrario. Este nifio
va a ponerse bien, va 3 salir de eso sungue pase mucho tempo,
Por supuesto que desconocia que o gran peligro de o enfermedad
es el tiempo, yo pedia que pasara el tempo v que ese angelito
que no hablaba, que no podia comer, ¥ que no se movia se
recuperaria. Seguro que se recuperaria. Por sucrie ¥ hasta cse
momenta, no tenis ni ides de las enfermedades genéricas, me
venia muy grande.

Tosbow bos quie estibamos o su alrededor nos valcibamos en &

Jamiks olvidaré la fuerza v ba valentia de su madre hacia £, Yo
solo compartia las mrdes con ellos, Hasa que volvid la siguienie
primavera v ocurrid o ya esperado por vedos pero no por mi
Maribel ¥ José Apustin no estaban en ese parque. ([Porgued? {Oud
pasabaz, Me dice una amiga: "José Agustin ya no esd con
mosotros”, Yo sio decla: Porqué, Porquéd, ;C8mo ha pedido pasar
et Mia M me o :*:n.|1|u'_1 CORm Pl i ¥ n1-,=q!||;-,-qi|:|- cuiando
llegue Maribel leve cuidsdo ¥ que no hiciera muschas preguntas
A mi no me salis la vor de mi cuerpo, Tuve que senrarme en un
banco v cast no p-ch:li.l mioverme. Lk pronm la wi |J|_ﬂ|_r|.|| YVestnida
de negro de armba a I"-"F"' ¥ EIN 5L hipo en las mamsos, pero Binsd

|'1I|.F.I.F!l1||i E!Il.ﬂili i I.'I. L rﬂll.llll. IJL- ||.|I\JJ.!- ]Jl- |.'|IJI\.' {'HJI.I‘.I.iI'HII'\I J.I!II.

Mo he visto en ningln momento a esa madre destrocada, ni
dando pena ni lstima. Es muy fuerte. jedmo se puede ser an
fuerte? jodmo puede seguir?... Pues of. Esta pedazo de mujer ha
estade para todo ¥ estd para todos. Su entereza v valentis hace
que sca expecial ¥ un gran ejemplo @ seguir. Sigue viviendo, sigue
estando con todas en el parque de la mano de su preciosa hija
I

Solo quicro transmitir con estas palabras unos sentimeentos que
aunct he exprosado, mi hacia su madee e incluse ni hacia mi,
Para i, Manbel. Dentro de lo que te conormon, veos una sabidiria
extraordinaria para saber vivir, ¥ sobre tode come cristiana,
tragdndote siempre lo amargo para que aparceca lo buenog e
digo esto porque lo he podide experimentar, Eres una persona
justa ¥ eovidio eia fran foreabera que Hefnes para o, ¥ el Sefior
te premiard tu gran fidelidad,

Ahora |1|.|n.i||1 enienderte ain mis, por .If-..:qu.:_u Vi 1ambién
itefgn en mi farmiles 2 wna princesa. mid princess Lucta, Luefa es
wna nifia de dos afos, Precuasa, ansiesa de Coneoer este mumdo,
% hasa ahora con un esmdo de vida iy biseno, pero agud pasird
mafana con Luciaé, Esta personita, que es mi sobfins, e wh
wrocito de mi, tiene mmbién una enfermedasd gendtica llamada
“Fibrosts Cuistica™. Espero para ella lo mismio que para dos
L‘IEI!Li'-. El IVnCe I.[l:' kag invw h[lg.]l_'lllllr'« :.' |1:-. |.|i|. |||1-.||_-. |-|:||1|_|.\_|l.
ECONGITIICTE,

Bueno querida Maribel, un 3 brazo para i, para wodos los que
CRLEAITION l.'ﬂl'l.ri!:\l:l :.'1.l:l|'| 1 FERIr dt F.Ill'liji.r\-\. 1 el \i||"-;,i|'|r| ¥ peira
tedos los que perenecen a esta gran Fundacidn y 1 otras tantas
que luchan por conseguir LA VIDA PARA LOS DEMAS.
FE QUITERD,




Club Deportivo Payasos Crouss

Sevilla, Bellavista

r"-llll-\. -_|‘I|_|'H.r..|r|.| |_-It|]":.l.h' 'IH:'I |_1|_'|_'||,'JI1,!|'| A AisEsIrGs .IIiIIFl’H
.Jc |.|. i'|_||||J..||_i||r| :"\.:lclll.|r|ll r'i.._]a. |Jc E'.-;]\.l,lu la |.|-El||£11|.|5i|.|.||.|
aque nos brindan de parricipar en este nimeno de la revism
SeTERciones,

Sabemas el rrabajo que realizdis para lleva roda la
|:||.|_|r||:|j|_||_'|r| |:|-r|_|_"l.,|li; J |.|1| I..'|:|I|i[|.-|1. I.IIII_' |u|_]|.ﬂ1 FIIII'
combarir csta terrible enfermedad, de ahi que esremios
II|!:.]I!I_I'¢II'I. -;fl_' I,Hldcl .|Eh.l|!.l| ST IDE !_-1.l|'||l;|.|- l,l.l:' ArErd
prara g csto camine hacia delame

|_.| Hl'..‘.-_ui.l dﬁ |"'4,'\.'.|'-uh [ '1|r1_|u |_||I|:ic|'|.l’.i H IEJ!_['.IJ e €11
al afio 1280, en wun ||.|!_l|,|| |j||:'||,|.; s peundan chavales, qrie
|'||,|r I.||_||||;| o L | T ] »;,'r|'|E|;,l.||:-nl'| i |_'|||II.|;I |.I-. |'|l'||'|||,'l.ii.
|1|ﬂlr,|'\-\. frara RSl Fiain liy -|tl_ll.' AN 1,1|_'1.|,'|I,|»;_1 &Eria Club
l'lq:gu.nlit'q:- |'.1}'.|'-l.n Loronss

Con el praso del MCiwipo ¥ SIEMmpRe n e3¢ punmo de
cncucntro, en el nnconcite de la Plaza de las Cadenas
llamado Bar Casildo, se ha ido forjando AeLITE de una
citidad, un gkl hirmano e & ciractenzaba [pr la
seincillez b cl buen ambicnte

Mo podemos dejar de hacer uma mencidn especial a
alpuien que a lo Brgo de astos aflos v ahl dedicindoss
e cucrpo ¥ alma al equipo de sus ansores ¥ aungue todos
sabemios QUIETy S, PHr Mespeior 3 S0 wirluimead UETEINE
aematir su namire,

Caniral § Tléciman

C. Balgracs, VB

Fed  inghoay-al Cobr s Beane
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J03%8 CARTADERMA

iy perraraibe g BL BoreE i s gy 8

PINTURAS - MOQ

A e
1000 M'DE EXFOEICION ¥ VENTA

¢ g, i i3 Sweps oy B—a beor Yl G e

e

Puenon M0 afios de dans v (racisos, de sonriss v Lgnnas,
de ducusiones ¥ reconcliacsones, pero siempre llevando
por bandera un payaso que a muchos lo provoca la risa
sarcdstica pero a otros nes llena de orgullo.
En el afo 2000, decidimos dar el paso que nos iba a
llevar a bo que oy somos. Dejamos de ser un exquipo,
para scr un club, con socios, dircetiva, cantera, e1c.,
En esta temporada contamaods con 4 equipos, 2 oquipos
Senior, un equipo juvenil ¥ un equipo cidete, pero cabe
destacar al equipe Juvenil que dsputaba by compericidn
de la Liga Macronal de Fitbol Sala Juvenil v que lucia
con aagulle por toda Andiluci la elisica de la Fundacidin
Miemann Pick, pero que por mdativos djeiios 4 nueitha
enticlud tuvimos que retinar al equipo de la competicida.
Por suerte para nosoeros de un tempo 4 csdE parte nos
]H:uium-:h LETEAr -:rr|:'_u||-:r-.|'-'| de tener la oportunidad de
ademis de fomentar el deparee, es ayudar a un grupo
maravilloso de personas a ayudar a wna causa.

Amigos de b Fundacidn Miemann Pick de Espafia, para
TEEEGEFOR 200E {5 |_-h.|'|-q,'||r1'|'| ;| -;||',|_' FTIEFArNns, '\.I!!lq,'l!lli:-i ||I.I|.'
i h !u-_|'|,| dl;rl:.l. |.| :al_'ll-;.i"l_'l'.\_ |_'E ﬂl.-u::ll'l v ls r~|'u_'r.|lln'.l. §ic
codnsigie ode que ko que se busca

Hll'\u;:lrln D |_||_||| h;_l.'.l_.lhlln |_:1|i|-|'n d:,‘l'-llrli'l.-:n. |'||_'|'||
cambiamos odos los parcidos ganados & lo largo de
nucstra hisvoria, por ganar el partido de la VIDA,

Cluly Dreporretve Firpares Crongy
Farrived Satla Bediarvirra {Sevilla)




Lérez, Pontevedra.
Amigos para siempre.

“Amiztad: afecro persodnal puro v desinceresado.” Es Tt sabes, Alberto lo que be gusta que le cuentes cosas
||l |.|I:I|.‘ -,||=|||:i|'i| 4 3L E"w.l.l.j'rlﬂ '-I:HIJII El “Il.l.'ll.InJrJn |.‘||.' |,.||.' [id |rﬂui1:._ d: iu '\.u!; _|,'|'|J11|:|| ST TE &l risd o ]
la Kead Academia Espafiola, bienl.. Y oo s ojos se lenan de Boprimas coando
Cué dificil es encontrar hov en dia un TS que e Mo e asil., ]

quicra para ¥ desintencsadamente; pero mi hijo Rafa -

tiene la suerte de rener dos amigos de estas ut
caracterisricas, primere come compaficros de jucgos
infantiles: despuds, de colepas juveniles v hoy, coma
sdulios, siempre a su lado.

Mo impaoata, sverdad Alberea? que Rafa va no sea el

mifko que 52 subia a bos drboles mds arriba que i,

Verdsd sque no import. M2 José, que Rafa va no sea
e caballero, el que siempre te defendia en las lochas
que renfas cuando jugabais con los otros nifios?

Pvo i e cuando estdis oon € no pueda hablanos,
pem que &l puiccle csouchans; que cuando n, M2 Josd,

lo llemas de besos v abrazos, sepas que no puede
comespondere, sungue lo intena v o feliz sintiéndose Mo impona ampoco gue Falfa oeé en silla de roedas,
queridi. porque para vosormos sigue siendo el mismo nifio, ef
mismao adolescente; solo que ol adulto no puede valerse
por sl mismo, pero gque o8 demuesera, con s sonris
o sus ligrimas, que ¢ también sicnte por vosotros el
misme afecto puro ¥ desintercsado como es el de la
amistacl. Hermosa palabra y mds hermoso sentimienio,

Liracias amigos, a los dos: Alberto v M José. En
nombre de mi hijo Rafa v de las personas que le
sjuETEmens, sicmpic o8 tendremaos en el corardn para

“'\?dnl Iul L] .Eljul.

Encarna Sdncher

Anronke Ruiz Asensio
ADHINSTRADOR DF FIRCAS
Cinlg. =" 188
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Formacion de padres. Crisis convulsivas

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

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

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

 Qué sinfomas pueden aparccer?

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

- Desviacidn de la mirada.

= Emimidin de espuma por b boca,

- Una miccidn o defecacidn involuntana.

 Qiue hay que hacer cuando un nifio estd
convwulinnando?

- Manién by calma,

- Mo resrringas sus movimientos,

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

- Diemabrochar la repa v quitar o exceso de abngn,

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

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

Pl se trata?

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

- Flexionar lxs rodillas sobre el abdomen.

- Introducie s cinuls en &l ano.

- Viaciar el contenido de la cinula en el recio

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

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

- Mo comerd hasia p.lud.ﬂ wnas horas,

iCudindo debe llevarlo a un hospial?

- Cuando su médion s bo indigue.

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

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

Marzra Moz

il ragrnaa

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

Estimado socio n°...

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

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

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

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

Mansoli Catre




Otras enfermedades raras,
Fundacion Vanessa

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Y nos reunimos pero ells le inrereaba Vanosa amplemenie
poeque ssle en la prenss siempre dando guerra, y oo o inleros,
purgue hicgs ke pase el casn de un nifio de Sevilla v 1o dnior que
e dije b doomor que tenen alli en sanidad o que mensalisan
a ls madre del nibe de que s muere, le dige que oo nunc,
GuaE A Fundacion le esa pagando al nifio el eratamdenta
¥ o murid cads DA tiene mas vida oo indcresaba Estchan!
Clare ers um grave ereor medion v habia que quitado de delansc,
s caarrin RIS CEdy Thils hezrmena enconaradis I'I1'.IL'|'I-'EH CMEENEDS
s GG jPar que vale Samidad?
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Asociacion San Filippo, Espana
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cualguicra que llevaba una vida normal, trabajadors v
llena de amor hasta un faddice mes de Enero de 20603,

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

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

afos gencralmenie

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

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

mlquu.'ra Jrlra Pary I-I

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

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

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

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

b aquee sigmificaba exa palabra hasta entonces. Pero tened
i i F
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Teniamos que hacer algo para ayudar a nuestra hija
Sofia, nuestra princesa, clla tan grapa, nuestro angelito...
Par lo wnte le debiamos b imposible:

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

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

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

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

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

3§ quertis contactar on Rosoeiros agul redldis nuestrog
daros; Tell, G17.080. 198 - &H1.7I00152 - 95,804, 70.14
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El motive tnico de este nueve reto, muy
diffcil de sostener para la fundacidn, pero que
o imtentaremos con oda b ayuda v solidaridad
que podamos encontrar e atender én parte
el traramiento expenimental con Zavesca.
Si la Sanidad pablica no otorga la ayuda
precisa pagadaaplacacion del ratamicnuo, la
T-kmqﬁ.,']r'nn no podrd generar pors misma los
Mondos necesarios para aplicar < Lr.|1.l1:l1:ii:'l1'[ﬂ
a todos los nifios

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

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

Nuestro agradecimiento a Entidates
v Socios gue colaboraron en el 2003

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

GRACIAS FOR : > # Excmo. Ayuntamiento de Sevilla

VIFSTRA o o Dipuracién de Sevilla

o e Colegio Oficial de Enfermeria de Sevilla
o Consejeria de Salud, Junta de Andalucia
g Junta de Andalucia
# Caja San Fernando
& Dipm;l.l:i.:'m de Avila
» Excmo. Ayuntamiento de Viladecans
o Jaume Serra, José Antonio Conrreras y Contagruy
o Casa Mirquez, Sevilla:
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Ellos no saben

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

Enfermedad de Niemann Pick www.fundniemannpick.org

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

POR FAX: 973 206 117 - 955 663 103

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

Colabora en la cantidad de _ Euros

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

EEEEEEEEEEEEEEEEEEEE

Banco/Caja

Fecha: Firma.
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SU CONTRIBUCION DESGRAVA EN EL IMPUESTO DE LA RENTA DE

LAS PERSOMNAS FISICAS O SOCIEDADES SEGUN LEY 30/1994






