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para los colaboradores gue tambidn quieran
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S5e ponen o ln venla, ines misdelos wotalmente
originales v exclusivos pintados por un gran
pintow e relieve en Sevilla, colaborador de In
Fundacidn, Javier Melémder.
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Ellilnrial/@

E-_.uma.mr lector Hega a sus manos el guinto nimero de nuestr revista Sensaciones.

En ella s¢ puede simtetizar ln variada actividad desarrollada por la Fundacion en el transcurso de este ciclo anual. Objetives emprendidos
con {lusidn, no exentos de dificultades, pero afortunadamente sorteadas con acieno. Donde se recogen frutos que por nuestra juventud
fundacional nos podripn parecer en un principio metas inalcanzables.

Podria mencionarle ln investigacion como paso fundamental v que se puede entender coma pilar kisico a la hom de enfrentamos a esta
enfermedad de Niemann=Pick, Al tenemos los va reconocidos v dingidos brillantemente por ln Dra. M Pineda v la Do, M. 3 Coll,
donde se describen las mutaciones en la poblacion afectada v su relaciin con la expresion clinica en los pacientes espafioles, investigacion
pionera en nuesire pais. Con fruios de la importancia, como son ¢l consejo genético, ¢l mejor conocimiento de ln expresidn de la
enfermedad. Asi mrismo resefiar la proxima publicacidn de un articulo realizado por las Dras, Referente a este provecto, financiado desde
nucstra Fundacion, en la prestigiosa revista cientifica "Clinical Geneties”, Sin duda uno de los mis relevanies escaparates cientifico
mternacional de difision eserit.

Mo queda la cosa, ahi cuando se nos plantea ¥ hemos logrado hacer realidad un nuevo proyecto de imvestigacion, acordado con la
Universidad de Barcebona v dirigido por el Dr. Grimberg ¥ la D, Villagliv, Investigacion bisica que nos ayude o descubmnr bos secretos
ain no sondeados v que puedan ser claves en futuras lerapias contra ln enfermedad.

Seguimos con expectacion ¥ mucha cautela los resuliados de la terapia con Zavesca, infciada en algunos afectados. ne es ni mucho
menos facil, v digo esto cuando, resulindos que esperibamos de la investigacion en pacienies sobre este firmaco que se realizan en
EEUL y ¢l Reino Unido, aiin no se pronuncian al respecto, ¥ esperaban haberlo hecho con anterioridad. Sin duda hay dificultades y
desde esta editorial aprovecho para reconocer ka dificil tarea que es llevada a cabo por In Dra. Pineda, que s6lo es comprensible por ln
enorme Lalla profesional que tiene y la sensibilidad que presta hacia nuestra causa. Asi como permitirme ¢l atrevimiento de pedir un
esfiserae mas de paciencia a estos padres, que ya gozan de la que se denomina infinita y seguro que en la talla humana que dan ante
tal adversidad, me entienden

Un pilar importante que da rain & nuesiro existir s la comunicacion, Se capto que era necesario romper ¢l aislamiento que la enfermedad
propicia en lus familias, ¥ descubnir, casl con anticipo, la situacidn emocional, afectiva, de necesidad material, de compresidn, carifio,
consuelo v otras tantas necesidades v nada sencillas de facilitar, Lag cunles gracias o la Coordinadorn familiar se han ido realizando.
Esto se consigwe grocins a la 1alla humana de una persona al frente de este servicio, Julin, Ella no s6lo se acerca a las familias para
cualguier gestion burocritica, aungue no le falte su pincelada para ello de humanidad, sino que a veces han sido en momentos muy
dificiles, bos mds, en que solo pensar en ellos la sangre de nuestras venas se nos hicla, el temor nos paraliza y sentimos que algo de
nosotros mismi se nos va... En sus palabras ho aparecido el consuelo dondie se podia pensar que ni habia lugar para éste. Solo bo pueden
realizar esta mision personas de la talla humana v sensibilidad de Julia v Manaoli,

A partir de ahora se aumentard la cartera de servicios de nuestrn Fundacién en el apanado de atencidon a las familias con b incorporacion
de una Psicdloga, especinlidnd que sin dida alguna, por [as carscteristicas de convivencia de las familias ante la cronificacion de la
enfermedad, puede ofrecer un asesoramienio primordinl, dirigido a la mejora de calidad de vida éstos.

Recientemente v comespondiendo a ln visita que ellos nos hicieron en nucstra pasada Conferencia de Talavera, una de nuestras familias
mis fepresentd en una reanidn de la asociacidn francesa VML (Vaingre les maladies lisosomales) , siendo de gran interés la experiencia
v ¢l intercumbio de informacion. Contaglox con afectados en otros paises, a los que les mueven inquictudes similones a lns meestras,
i lien Techo dar pasos par erear pucentes comunes en la lucha contra las enfermedades raras,

La enfermedad 1 veees nos golpen duro, permitanme, desdeesta editorial dispensar ¢l mis sincero reconocimiento a los dngeles, que
durante cste afvo nos han dejado. pero el ofrecimiento a ellos de nuestro trabajo, manteniéndoles vivos en nuestm memoria, asi ya nunca
quedarin en ¢l anafimato, reconocimicnio que hage cxlensivo a nuestra compadiera Susana Nieto, miembro del Patronato v un verdadero
cjemplo de Amor Nunca dejo de aprender de vosotros,

[

Hieconooer, mem r y agradecer, que el crecimiento desarrollado es debido en gran parte, a esas personas que no ticnen duda, gue la
voluntad csth  nosotros, en que algo si peeden hacer por estos niflos, son nuestros Socios ¥ Colaboradores, gracias a ellos resulta
sty ks l’u.s,l vuestro un cjemplo de fidelidad, ante la mayor de lns causas,

Pasapes dmmmu:mm y luces, energia y amor, contratiempos v satisfcciones, 1odo ello, puede definir el existir de nucstra
Fundacid, pefo sobre todo, a aleanzado la entidad suficiente para ser parte viva ya de nuestras vidas, capaz de seguir generando en
toshos 13! |Iﬂi‘£n.d= la cunl, antes las familing v pacientes afectados por la extrafia enfermedod de Niemann-Pick, adolecian de ella.

Som i s quee en nugEra MEmOTn MHIERcmos mis Vivos que nunca, son esios Tifbs ¥ ji.:l'ln'l.ﬂl'.!h fass L T alientan a ereer en ¢l
miln;jp,&nh con nuestra convicekon vy dedicacion v tu ayuda podremos abrirles ¢l camino. Ahor no estin solos, hubo un tiempo en
que , pero yvi no es igual, hemos sentido su tiema sonnisa.

Con ks miras puestas en nuestra conferencin anual para finales del presente aflo en San Femando-Chdiz, donde intentaremos poner olra
pics mis en este puzele, cuya consecucion nos llevard, espero en un futuro no muy lejano, a conocer Las claves de la curncion de esta

enfermedad.

Juan Girdn, PRESIDENTE,

—
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[.-I pasaclo & dbe Abnl se oeleband un acontecimicnio o,
cuvos promotores fueron | Arhej e Ponee v el Excmo

Wnintamaemlo de Caeorle

Waloramos ¢l gesto del maestro, que 1o es wambidén en el medo mis

wpradece s profundamente |a sensibalidad mesarmda con dificil. el de 1o vida.

esla e tan dificn] de entendder porque afecia a pocos A estuvimos en representacion de o Fundscion unas familias para
s, pers fan amposible ¥ durn de Bevar adelante porlas hacer expreso nuesiro abrozo v saludo o cuaniis personns v
familias sine hubidramos enpcontrado la sensibilidad ¥ profesionales del mundo de la festn macional, woreros, cosdrillas,
sobdirvdid que roeddea @ o causa més noble, la vida v I ganaderos, con su aponacion nos han dodo v demostrsdo algo muy
sl de unos mifos necesario, su comprensidn, solidaridad v afecio

Enrisjue Ponce con éste gEsloy, 1If-"-I'-|f na a la Fundagidn H:'|"||r||l.||. TS Ninds (mapenes ¢l evennn, {uc ||.|-.'|I:-. =mla ;'q_':||||'|':.|

Miemann Pick hestora e weestrn Fumsinowin
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Homenaje a Ainhoa. _
Hasta siempre, pequena =

Viviendo en nuestra memoria.

H.-.U- aprosnnadaments win aio gue no e escribo mi nifla
Moy e abvidé de 1o, 1an solo tenin 1o esperansa de Ljue o sl
Carti gue Ih'-:. Ie dedecn pl.l-.ll-.'-.-.' prtarle al mundo gue o
.'u|1|lr'h_'l;|-_|1'-|| ¥l Tinabind, g 1, pet)uic fill, COMACEUIse Venoer
1w o rival

Creo quoe las palobens sobran, y quie por nioy pcertiadis guic
puecskan parecer, nunca reflejarin realnsente o gue o senie
en su imerior. S46lo quenn decine hasta luego, nusca adads
v pedine que desde donde estés avogdes o todbos @sos mifos
gue, coma Wi has hecho, siguen luchandoe por véencer la

enfernwedoad

He nevesitados minchos dias para sireverme o sentanme freme
ol ordenndor v cacribir csias palabras. Mo osé, pero es dificil
explicarbe o ls gente o orgullosa gue me <iento de mi nifia
(oo bn lumaban sicmpoe en el cole), thor gee H no estds

.I|.|I.I'.

¥ s qque hon sedo o muchas [as batadbas gue consegusie vencer
s en esto dlinma, sin dodo algamn Ly mds dora, noiuyvisie
fnrla suerie; pero msdee podeid negar gue Twsie fusne v
valignte, que te enlrentabes coda din al reto de vivie con
fusras renoviskas, v gque el miedo v la desesperacian, qus
tnto dafic nos haciin a toedos Jos gue ot lndo estidbamess,

MU SO Euieron miligir esds g que b ienis por vivir

Pero, no se trafa de un esfuerze en vana, de uns batalla
perdida sin recomgeensa. Hemos luchado muscho por conseguir
¢l trmtamiento. También se luchd para que pudieses venir al
carle. Son pequefios pasos de los gue podrin beneficiarse
toddios aguellos gue, al igual que en w caso, ln enfermedns
de Micmann Pick lex hoce unn visita, Que nedie dede gue
esdn lucho merecio la peno

T conseguisie ver bo importante de 1o vida, valorar lo que
realmente merecin bn pena v bechar por elle, ransmitidndoselo
i los uyos Bon 2o en oan mirde, Y es goe, a s sdlo cinen
nfifos, has hecho un master acelerado = v odliginlo — en esio
de vivar, Y ahors gue sobes tanio de esto vida, e marchos a

oo hugar, olli donde ta aboelo e esper.

Al igual que los que nos quedaomaos guil ne dejaremos de
pensar e U nioun solo din, no me cabe dudn de gue descle
allf, donde quicrn que ahora estés, ti hards lo misoew, No e
alvides de hacernos una visita de ver en cuindo

Esta widla es muy durn v 1o gente como i e I gue hace quee
merezca ln pena levaniarse cada madiomin, e vosotros no
salen bns puermas, o envidin v los ansies de poder, sois vosolnm
b gpuee dlnds un verdadero sentido o ln vida

¢ necesilan '.|||':'l::|l.'*~'I comDn U parn seguir lughanclo
H-:1:| SC UE VO no |'llh.|.|'l.‘ focar mids bus manitas, ¥ sOnrcir
cunndo esa e mmivraidia 22 Dpwba en mi. Pero aun estas
fihib, st b recwerdo v los senlimlentos Que me imvadian
o i ojos me “hablohan Bomreind cuando vea todas
Inx folos en las AU Gan cogpueia pernltxas, o cuando, al [asar
P Lo pmsertan dhe e elase, ves o newnibre escribo en ln inarganiin

||-:|:. s e nd 12 hims 1o, T sdlo gue -."-.plri1'.| valsenie
¥ Avenfurero se har desprendido de ese cuerpo Que tanto e
limitaba. Ex o sabo eso. T coerpo sc i b, tus Mcs Yl o
te permilinn andar, v s labwos oo pronunciaban palabras
Peo i sigues ahi

Pienso en i v me viene o bn cobern un pocms de Nensda que
alguien me descubrio wnp ver; “Cueda prohibido echar de
I 51 ,l:l:_'lln_'l:- sin aleprarte, olviclar sus opos, su i Lo
porgue sus ciminos han degudo de abrwearse., -, ¥ o3 que, o
los gque hemos temdo b soere die vivir ot Lidho, ios serd
impasible ol vedpr los maravillosos momentos con Que nos
premiabas coda ver que estibamos contipo, Liraciies Adnhioa,
aracils o ser comd hus sido, Comio senis siempre en auesines
recuerdos

Para |,1|,~--.|'u,'.,l:|||:|1|,1 e pach un Gltemc Tavor, Mo e olvides de
codirie codo noche en o habriacion de Adbda, v en i de papd
§ ImaIiii. i darles un beso gue bes dE Taerens por seg i
hacia delante, ¥y par que asi puedan senlir gue sy peguetia
i les b depuclo, {uie eslar senipre a s Logl s i no
la puscddan wer,

HASTA SIEMPRE

Euvmeraldo ¥ Trlecam
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Ainhoa, nuestra Reina

Qu-.'rlﬂiu Familins, =0y Esmeralda la mamid de Ainhoa
Muncs pensd que me tocaria a mi, escribir estas lneas
Slempre sofid LHLLS '|]l.'!.'.|i'l'1l el dia contrurio, e COgenE un
lapnd para decir al mundo entero ke MAakEsir hucha, la hecha
ibe “nuesires fumbias” no habin sido en vano, Cue el milagro
cof el que boas lis Familions hemos sofisdo algunn vez habis
Hegado

Sofar comn Lt I1!|I|.I.:!'||_ VIVIF COn €580 ||||'H.i|1|'|_ CO 53
eRpeninga, con e paciencia que Dios nos dio, fue o gue
s luieer terar para adelante, con esta cruel enfermednd

Leslormiermos con los dins hl.ll,"nllﬁ_'l I{'hl_'q.,';h__l. con los L1]1 i
1w b @iy Rndae
Me gustarin hablaros un poguite de mi pequefia Ainhoa

1 s mads U The pusicron en s broeos ¢l 16 de Noviembee
el ¥4, La mifia muis bonitw v con los ojos més grandes y
negros ale este mamsho

Lini megabo inespernsds que nos hizo Dios, igu que inesperado
I s endermedac ¥ 5 mjirehia

Lina nifia alegre. ¢on wni sonrisa imbomrble en s mostroe,
jurte com s hermuna Adba, nuestrs alegria de vivir. Porque
aungue panesci rane, cuando hoblamos de una enfermedsd
tn makn, v hoy puedo decir goe i vida me dejé disfinacas
algun tempo de su alegria. de sus besos, de sos cancias, y
parrgjuie no decirlo de sus penios v enfados.

Agradecimiento, desde Avila

Miz pustanis dar las grocias, o todo aguel gue nos ha apovado en estn lucha. En cxpecial a la familia (abuelos, tios,
padrinas, primgrs, hisabuclosp a los abuelos, (e cTen gque son a Jins (W TTE miks difictl se les hace la |'||_=|._|i41;|__
Drar lus gracias tambidn o los médicos tnto de Avila, como del Hospital Nifo Jesis de Madrid v enfermeras, o

los colegins de Ainhoa “La Encamacion v Promisa™
A\ dos profesores de mi hija Alba,
A los Nisioterapewtas, Teresa v Lauira

A toda esa gente awdnima de Aviln v Casnilla ¥ Ledn, que han puesio su granito de arena en ésta Fundacion
Drar las gracias a D, Miguel Angel Nieto ( Alcalide de Avilnd, o ln Diputaciin Provincial, en especial o 13, Tgnncio
Burgaos, por el apovo brindado a la Fundacion v en éspecial o mi fmilin, hosta el dlimo momenio, en g esuivienn

poompaiindonas on csos (ASIeS momenios

Al puchlo de Sotalve y Gemudio, gue también se acordiron de “nuesiros nifos” v otros pueblos de alrededor

Cirncias por visestro apoyn v solidaricad,

(rrnciax, Exmeralda.

H-.'|:| -.h.""]"lh."‘l de i Iii.'.r|||:r-'- san ¢lla, ine quedn b alegria de
recordar los boiibos fwomcilos gue pusamos con ek, v a1
sufisfnecion mils grande de gue alzin dia volveremos a verla
Wi b0 i persona muy espeetial, que ¢, quoe cuidars de
clla en el ciclo, comeo i ha becho en b tierra, Una persona
ala que sk todas bl vida v i olvisdang fionds “m podne”

Ese paire v abuelo que s estar con nosobies, spoyindonos
en todes los pos malos, gue en machos momenlos hiso
Felie aomi hija, bpasl gue o odos los demits, & ese padre |e
doy las gracias por su trabajo v sacrilfcio para con tisbos
(SRR RNt

Yo sd qgue desde nlgdn sitio s esiar viendo, junio con mil
hija, v ooy los demdis mifios.

S i ko, darle los gracias, @ cse hombre que mo ha hecha
Hrn COs0 qQue :r.LI'-:Lj.u Para oscdrs, Y las mepor de lodo,
tenerlo CONMIZn sieimpae

Aomi peguein Alba, que eon salo b anitos, hoy es una “grin
mujer”. Una nifia qoe ke tocd ver muchos dias ristes, y
privarse de otrs muchas cosas, hoy ante ella me guito el
sombeern, porgue ha sido cjemplo de esfuerso v lucha parm
toddos nosoinos

Adnbeom, papd v yo e pedimos perddn por toda o gue no
haynmos echo ton bien, ¥ te damios Les graciias por lantos
diis muravillosos

Por hobsernos ensefimdo o vivir de otrs maners, De ot forman
ue I sociedpd en I fue Vivimos no |1|.|.-.'.!|,' vier. Por
ensenamos a vidosar las cosas n -.1r|1p||;'~., ORI U Psen

por el pargue en tu compafifa ¥ la de 1w hermana.

sietipre seris “nugstra néma’. Hoy solo podemos decire,
fue b qgiserennss, quie fuisle una hechmbon, que pam nosotros
il hiis trdfado, giee estamos orgulloses de 6. que en el
cielo rendris tu regalo, ese regalo gue aqui no se pudo
consegur LA LIBERTALY

AINHOA = “NUESTREA REINA" - TE QUEREMOS.

Exsnreralda




Convenio de colahoracion entre

Excmo. Ayto. de Estepa y 1a Fundacion

L Fundaci i expresa s apradectmacnlo
o la ciudad de Estepa por ln soliduridad
meostrmda con las Famdlies alectalas pog
Miemann Pick v o sb
Avuntamiento por li subvencion olorgada
e tres afbos por imporie de G000 euros
para financiar el programa de

Excmo.

investigacidn en ¢urso sobre @sia
enfermedasd,

En las imdgenes que reproducimos,
noestro Presidente v ¢l mo, S Alcalde
de Estepa proceden a la firma de éste
Convenio,
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Agradecimiento a Instituciones

Muestro agrodecimignios & otras instituciones
piblicas gue tumbién han concedido éste uio
diversas aywidis ol Fundacidan

« DIPUTACION DE AVILA,
« AYUNTAMIENTO DE TORNADILLOS

45600 Talavera de la Reina

456

= AYUNTAMIENTO DE VILADECANS
« AYUNTAMIENTO DE AVILA

« AYUNTAMIENTO DE CARTAGENA
» AYUNTAMIENTO DE CAZORLA

« JUNTA DE CASTILLA LA MANCHA,
« JUNTA DE ANDALUCIA

paramentos de fachadas

TALLER
C/Portifia, parcela 50

{Poligono Valdefuentes)
Pepino

JESME 5.




Sensa

ciones

mercadillo pro-fundacion

Avila,

.l'li"- alu v Esiepa han sido las dos ciododes, donde lo
Fundacaon ha Bevaclo adelanmse estn iniciativa enmancadn
e nuesiro intenio de recaudar fondos porn mantener
ln investigncion mddica de la enfermedmd de Migmupnn
Puck

! !
Ana Marda v Mercedes, socia de I Fundoacidn, con el
aporvo de sus famal res, durame I0es meses recomienon
bos coamercios de Avila recogiendo diversos regalos

pairs sbe mercadallo sodsdars

El Excine. Ayvuntamsento de Avila focilitd dos cisetas
W | infraestructur necesaria

Fue inougieraddo ¢l Mercadillo ¢l 18 de Febreno por el
U, Adcalde la Ciodad,

Urb. Las Palmeras, portal 5 bajo
30380 LA MANGA » Murcia
Teln: 968 140 131 « Fax; 968 140 133
www.inmobiliariaelestacio.com
info@inmobiliariaelestacio.com

Descle dste dia lasia el 27 de Febrem estuvo abiero

=
entre las 16y kns S
s dlias estuvo cermado por la mieve. La inclemencia

el tempe ha sido ¢l principal problema abordasdo

Loz medios de radio v prensa local recogieron
,,|-|||'-||,|||.'-||'.-.- eale evento v por ello se acercarosn
direciamenie
particulares

nl Mercadillo algunos: donantes

pora ceder diversos objeios
Las s dumo gpuee s vivid fee @l vermos sorprendidios
po ¢l dodor que nos produpo el fallecrmmento de Aanls
al din siguiente de b aperiunie Fue pans todos un golpe
may dure y diesde este momenlo Crespones BeEEms nos
acoanpidfiaron junlo g L folo de noestns guenca Adnhbos
Desde d&sie lineas, guersmos @xpresar nuesino
agrndecimiento o nuestras families por su ayudo ¥ a
s wedinos LU Nirs @XPresamn s comprenson v

ayuila

Awa M* ¥ Mercedes

GESTION HIPOTECARIA + REFORMAS Y MULTISERVICIOS



Formacion de Padres.
Pautas para sentirse mejor.

= Expresar ¥ compurtir emociones ¥ v ivencias « Diescansiar

Hablar, expresar §as emociones, ideas, miedos o Fs muy frecuenie que, debiclo a Lo gran contickl che guchocenes
preocupaciones con bos seres queridos, escuchar a los ki diarios que se redusca el tiempo de descanso, Pero sin ol
allegados, conversar en los bugnos ¥ 1os milos momentos, adecuado descanso, ampoco se pacde abarcar wodo fo que
El simple hecho de nombrir los sentimientos con palabiras W S PO

pucde nyvudar o organizarlos o o darles un sentido, gue
permita que ¢l dolor disminiya cuindo se comparte co bos

domiis.

Eel]
G Yo

La Fabu de sueiio produce dolores de cubeza, tensidn rrscular
v ampoco permite gque se oblenga un miximo rendimiento
=i i PFYCCLns e s .L]'lillql.'ll.'ll.

= Themipo de ocio

Fx imprescindible dispaoner de i TEmipo [Rars Wi s
o realizar lus actividades que se consideren placenteras. No
ex iinicamente necesario llevar a cabo las obligaciones
domésticas yio familianes, sino que también es crucial
mantener ¢l hibito de tener un espacio para poder relajarse
v “cargar las pilas™ con algo que a la persona le resulte
= Pedlir ayudn aprodable

En situaciones en las gue las personas s sienten supendas
o deshordadas, es licito pedir ayuda a los mas cercanos. La
distribucicn de lns areas cotidianas puede permitic que I
familio s¢ sients mis unida parn abordar labores mds
complejas

Se puede sohciar ayuda lanto para
AN nbS pl.ln:l.l.iln.'\. oo -||.l.l|!|L[!l.I!:I.'|r -.'F
a algdn micmbro de la familia al @
middico como i Lancie del dim a din
[kl |'|r|_=|'|:|r.|r ka |,'|.HI:I1I.|il.

Estas actividades pueden ser: pasear, leer un libro, wisitnr a
s i gos o tomar un hafio, siempre y cuando a la persona
le resulten gratas

Dalores Zapata
Pafedlogn

Antonio Ruiz Asensko
ADPMBIST DE ARCAS
Ciplg. n® 180

jruls A - TTIAN DO

W ST TAOITAAT [0

LIRE MAMGHA BEACH - BUOCUE & - BAID - 963 14 I
BOIB0 LA, FLARGE DEL MAR MIMNCR
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San Fernando, Cadiz, sede de la

Vi Conferencia Cientifico Familiar

perichos sochos v ciudadonos de Son Fernmdo, saoy
Matdia Mufboe, musdre de Antomio Mamiel, s gue ya
e conedis, Siempre que o Tundaciin edita una
revisLi niscva, iI.‘I"I'Il'l-L‘\.'I'III (ML l.hTIl_.'ITHIr:-' a i ik,
o loglas lix Persoiis Que nos POy on esie prayecho
tan imtenso, importante ¥ solidoro como es el poder
bsprar un iFatamiento parn bodos los miflos que poscen
I enfermedod de Micmann Pick. Lo cual scabd con
la vida de mi hijo v de muochos mfos mas.

Chimlero guie sepadis gise ni yo ni i Temaliz, en especind
imi paidre, bemos tirado b oalln supgue vis Bo csle
entre mosotnes Ambadite. Porgue sabemas ¥ senlimos
e debemos seguir luchando, nos sentimos complices
de |a fundascion y muy imphicodos con este proyecto,
porgque hay muchas personas v en especinl nifios
aleciados por esta wermible enfermwedad

Fengo una noticia muy importonie pam iodos vousios,
vaix @ lener la |l|'|1|r1'|llli-.|-.||J de vivir una CN CTLCNC L
unica ¢ inolvidahle. En el mes de noveembre de este
ano, vamos i celebrar en moestra crudad ~San
Fernambo™ bk sexta confierencia cientifico familiar, En
la cuil se rednen iodos los médicos espafioles v
extranjeros que esidin implicados en el estudio e
imvestigneson de Niemann Pick. Tambidn mos reunimos
todas las fumilins afectadas con nuesiros mifos

fernandoma

-;o,ll-

rtinez

1S

Firtor Bl

el v I

Clusero cue sepies gue es el momentao miis impoartante

del afo para todos, porgue siempre se abren meevis
pucrias ¢ ilusiones pars poder seguir luchiandoe durante
ol el afio hosta ot nueva conlerencia, Mos vemars
todos los afectados por desgracia shempre hay nueves
casos v o peor e vergoee hay muchos hsecos, angehitos
U Wi o esbin Snire nesoinos,

Tenemos muchas ideas para que esta conferencia sea
mmolvidable para todos vosolros, enéis que
acompalamoes en este momento, agul es cuando os
vais 8 informar de verdid en que se emplea el dinero
de vuestra donacidn. Espero que todos los que querdis
asistir, no os queddns con los ganns, YWamos a intentr
recosdor dinero, heciemlo cenas bendficas o alganos
actos, o eual va iremos informondo on poca mas
adelante cuamde va este todo concretado,
A ver si podemos conseguir smentar el ndmeno de
LOCI0S, YO espers que si, cuando vedis a bos nifios de
nucstra fundiscitn o vids o implicar al mdximo, con
solo una miricda de wno de ellos, viis o sentir de todo
corasen querer ayudaries. Tenemos gque ayudar o
conseguir una oosa fnn imporianie Com es el dereciio
a la vida, ver crecer. hablar, andar, jugar,
nifos inocenies, por odos ellos, vamos o ser uni
ciudad solldarin, una cludad dnica mi "ISLA DE 5AN
FERMAMNIHY

a E5RcEs

Nearalia Wudez

INSENO GRAFI
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Homenaje
a Cari

Para Cari departe de tus papas

Qu.\:rf_wrhu COMNPLTIAE SO todos vosolnos un senlimicnio
nuestrn, de I mama v del papé de Cari, que todos los dias be
repetiaimas a nuesirn hija con las siguientes palabras, reflejo
el |_||;_|_5u||.,1 ¥ o satisfmeciom que b SUPICSLD R A0SOUrTS
disinuar de Can en iodias sus circunsiancias:

por ti senrisa, Gracias

par tu dulzura, Gracias

par tu profunda mirada, Gracias
por tu saber estar, Gracias

par tu valentia, Gracias

por fns caricias, Gracias

por tus beses, Gracias

nE

.
-,

/ I

Un cuento para Cari

Ciracias por ser muesira immesii, por SHsehimos 4 VIVIE, [Hr

enseflarnes o valorr lo boeno_. v lo que es de verdad
Giracias por ser comW enes, por ser nuestra hija, por elegimaos
como padres, v Gracias sobre todo porgue a pesar de esta
exirafia e injusia enfermedad, mos hos permitido disfrotar del
seniimichio mds purs ¥ sincero gue pecda exisur: e amor de
un paddee y wnn modee @ s b,

Mo te vas, porgque te gquedas dentro de nosotros; ¥ 51 estds
dentro, emonces (e podemos sentin, viviendo para sicmpee e
AUESITD COFELAO.

Lin besiin, Cari.

Ths pﬂ_pd":.

Hul:l Can:

Tosdhors. tus primos, tocdios fu amiguilos, odos los pifios v niflas
ipue hemas tenido In suerte de conocene, quercmos dedicarie
CHIC TS

“Erase una ves, no hoce mucho tempo. En un jardin muy
cerguita de sgui, nscieron mochas Masres preciosas, de odos
lins colores quie i r.‘ﬂl!ii.lk imaginar: amuarillas, mrules. rogas.
blancas... ¥ no hobin dos flores igualbes: de pétalos gromdes. de
peétalos pegueiios, 1allos muy lrgos, tilbos eortitos, Todas ern
preciosas, ¥ s¢ pasaban el din jugando juntas, gritando,
manchindose de polén, no hacian coso G sus s, .
o e swelen hacer s fores pequeditas!

Ui i boulas s diemon cuentn que una de las joyitas del jurdin
na abrsi deel boghi sus pétalos, pero no imporsba porgue todas
signicron jugando la mar de comlentas.

Al din siguiente, la joyvitn ro pudo abrir de nuevo sus péalos,..

prero su mamd cstaba o s lade v le avudd o estirarse ¥ que asi
le digra el sol de leno v pudieran relucir toddos sus ciolores

Y asl, un dia s otro, la pryikn s ba abriendo caida ver menos..
[eerin misteriosamente la Iraganca gue |.|I.'1-]III:IIIJIII era cada vez
findis intensa: un aroma tan especial que las demds fores se
acercibin o ella formuando cast un romiillere, de 1o a gastito
que estaban a s ludo

Iguial quse cunndio nocid; fue wn dia de mvierno cuando o joyita
po puido abrirse mds.... v entonces ocurric el milagro: ese rinodn
del jardin s quedd para siempre lleno de cobior, brillo v duleom,
una primavera ciema en donde siempre resplandeceria el sol.
en donde siempre podrd sentirse el suave roce de joyiia

Giracias a ti, Cari, ¢l jardin es mis bonito desde que i o
Ilenaste de lue,
e pane de todos los nifos

Te Oueremos




2 indde extcie T 5 ae te excondes

Jdtocin gdonde ves T 8 siempee vienes
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£ Par gué nos rezan? 5§ mo te albwazamas

Te tenge en freate v e e vea

Te steviler mv expwileda v me das color

Fres prenm #0OmER SenRTiERfos

¥ tocdoes mox wives, cuciiielee piees Sefharoam

Sife fabio g o, "AMOR"

Polerlsrar (RUE 8 FERRCERT £ RNESITE SOz S
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AMOR palabra que siendo tin cor, te demisestras ante todos
bupo el pnflupo de Bn felickdnd en familias qoe sufiren ¢l poder
e la desgmcia v b desolacidn

Familias e din o dia sonviven con la arangur el dobor de
saber gue [s esperaneas que bes gquedn, no es ofm sine gue
la pacwencia de unos resulados médicos v goe L medicing
clentificn les den alpin dia, la grta noticia de una amebaticka
VEINEARZ,

En pro de o vida de lox seres méds quendos que son los

nefos e la Fundacidn NIEMANN PICE

51 “AMOR” tu has entrudo en esta fomilia desde ¢l principio
¥ s ratado de anemos sempre sin evasivas ¥ pisamdo
foene en los corrones de eunos que @ crelin imertes, les
has hechss recapacitar v extender su broro parn ofrecermnos su
HE LA

Sabes que hay un “BUNDC POE UNIE™ wn mundo donde
i ANMOR o5 la cstrella gue vive en el aroo ins de Lo vida, esa
vida donde In mavorin de los nifos de estn Fundacion se ven
redlepados entre los cilibos colores de ese arco ins gue con su
largi estela estd uniendo a este indsdspite mundo,

Lrmir um mvando foo es tarea Geeil, sino s o contrano es
i Rires dodiche tan sodo i AMOR con tus lirgos briucos
mnvisihles pusdes conseguir gue oros puises que mo

comicen by durera de o fuerea se uman a nosotios o
estrensecernaos con ellos v gue ¢llos o hagan tombién con
MOS0,

“Lln monsdo por unir” sigue siendo uno de los eonstantes
motives de la Fundacidn NIEMANN PICK, mirando siempre

En el centro,

Sergio Escobar,
ciclista profesional,
vecino y amigo de Dani

el derechs de e man v esta viddn oo Jli__'ll Cquis lies [uasa
obligacion ¥y que tienen que aceparlos, sino g peeden ene
ln oportunidid die esclarecer sus hechos prdiencdo wyuka v
pemenchs i cenesa de ue la recrbirdn oon todos meesiros
mayares homores,

Tu sabes "AMOR" que estos paises son diferentes de
costumbres v de hibies, pero il AMOR puedes echameos
una mano ol demostrurles de que esas costumbres v hdbitos
se pueden mantener un poco al margen para que embos pos
ayudemos pars seguir construyendo ese aroo iris que ticne
covitiy prefexto “UNIE UN MUNDO™.

U MUNDO POR UNIRY o que eshios il VIV &n pai
weid Cunl s sus -:'-rt'Fn_'lh'n

“UN MUNDO POR UNIR™ aquellns caperangas que esios
padres perdieron sk wener derecho umano,

LN MUNDO POR UNIR™ el esfuerso de una fundacidn que
hace gritar a bo omisono gue mo mos hemsdinemo

LN MUNDO POR UNIR™ la Moersa de uno gran farmilia que
dia a dia hicha por conservar los recuerdos de los guoe va no
estin, que sicmpre esiardn con nosoinos y que el principal
vialuane de esta Fundicitm no es olmo gue de tratar de nlargar
I vada de low que ain ¢stlin con nosoiros v al ser posible
curarles sen cual sen so pafs ¥ sus cosiumbres

Pefi s iy se puicde realivar speTmpre e B0 no mos eches una
s AMOR"

LCreo gue ¢s el momento de gue des 1o talla, de que lo gue
escnbo no quede en vano, asi gue con o avuda v nuesin
ealeraos haremos “UNIR UN MUNDEY donde 1a fe ¥

la esperunia de estas Familias se sienian alivisdas al ver como

o 5¢ sienien selos v puedan compantir sus dolores

Doy gracias a los MEDICOS por tratar de curar estos nifios.
-Dhoy gracias o csos PADRES que frente o su dolor s
demuestran con valor v esperanyas
-Ldoy pracims o esos SOCTOS que hacen crecer o esta familia
Y como no doy gracias o estos NINOS quie ellow son los
crimmentos de ¢a Fundkacidon, v i por ellos henvos unsdo
corasomes, hemos unido esperanzis y esfuerzos v que
Ihegaremos o wnir un mondo con “AMOR".

Jawier Meléndez
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Talavera de la Reina.
Nuestras Sensaciones.

Castilla la Mancha

H-I'I:L i fohos v en primer logar gracias por seguir squof wn
piv mas ddndonos veestro color v apoye v por compartis
nuesiras |I|_|'\-||.II|'|I_'l-\.

Covmicr el afo estomios ante bn dificil turea de cdano trasmitinos
lo vivido durnte esbe empao: lusiones, desilusiones, trabajo,
penas v alegrins. De coalguer monern o inlentamos

Parn mi este afio b sido bastante dure pues organizar [a
conference por primens ver resulta bastante complicads por
esen dbpsde pgui queerce ppradecer 1o wyuda gqoe me han prestado
Ios Iistgiuciones de Costills b Mancha, Lonmezperia de Sanadod,
Dhputacion Provincial de Toledo, Avuntumdento de Talavera de
In Reina v OCM a wdos elbos gracias de comeon por [ ayuda
coommaca poeno soboe iodo paor el apdoyns moral gue be recibedo
estos diss de wslas las personas que siempre estin dispuestas
i ayudamos,

Como podéis ver esia ver mi aniculo es wado agradecimicnio
pues si bien es cleno gue esta enfermedad s¢ camcteniza por
la sobedail en gue la vivimos lambaén es cierto gue cummdo una
personn desconocidn Hega hasta posotros guertendo saber o
e es estn enlermedad v como avudormos esto nos lena de
alegria v nos da luerza pars seguir adelanie esto me paso ha
mi ¢ dis goe recibi una Hamada telefdnicn de ln Federacidan
Regional Castellano-Manchegn De Sociedades Musicales
diciéndome gue les habin Hegsdo wn inpico msestm ¥ gque In

‘D

\

o\~ F:| canada s.a.

“d La Canada Sabe

reciatdacion del VI festival de I solidarndad seria pari la

Funddacidhn, Estoome Nemo de cmacion pensar en b sensibaladad

gue leniin culas personss para hacer eslo

Despuds pedimos comprobado por nosetros mismos cuando
s invitnron a la presentacion de este festival denteo del
congreso qise colebrmban en Almagro tanbidn tuvimos ¢ place
che asistir ol pnmer conciero de la iemporada se celebro en el
teatro de esta ciudad fue una expericncia muy bonida la
recompensa perfecta al trabajo  de fodo el albo con esto os
amimo a seguir adelame por duro que sca pues ey convencida
de quee algiin din tendremos [a recompensa que odos esperamaos

Autovia del Mediterraneo,
Salida 456

Paraje Los Mayorales, SN
Apdo: 5

04130 EL ALQUIAN
ALMERIA (ESPANA)

Tel: +34 950 600 200
Fax: +34 950 600 211

vegaciilvegac.com
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Talavera de Ia Reina.
Conferencia Familiar.

Album de fotos

Ramidn dal Patronato Rafa, Encama y familias

Farmibas asglonios Cong bomdlica o clagsura

Saludo del Alcalde de Talavara y & Prasidemne de Mo Fundacd




FUNDACION NIEMANN PIC

— .
Daniel Juan Antonio José Antonio
LLEIDA, SEVILLA ARACEMNA - HUELWA LEREZ

| Maria de la O Samuel Maria Jasus Caridad Carmen
PLASENCIA - CACERES T.P-.L.F-."."E_PSLEIEEDIE;. REIMNS aALMERIA BURUJON - TOLEDO L.f

Pablo Alvaro Antonio Manuel
PETRER - ALICANTE SAN SEBASTIAMN SAM FERNAMDO ESCALL
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fael Diego Sheila Carla
FONTEVEDRA SALAMANCA TENERIFE BARCELOMA

Agustin Rosa Maria Magdalena Maria Inmaculada Paula
P‘T‘hf“:""'“\ VILADECANS - BARCELOMA — QUESADA - JAEN PLASENCIA - CACERES MURCIA
i
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Tania Joaguin Aroa . Djos de su madre Monserrat Luis Miguel
. ILLA: TOLEDD ESTEPA - SEVILLA AVILA OUREMNSE QUREMNSE
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Ayer se pasd ura gaviota, en tu ventana del hospital, Rala
Era tan linda, sus alas tan vigorosas, sus ojos brillantes, despiertos 3 & vida
| Que paradojz Ral3 i, ti en esa cama inmavil, casi inerie
Solo tus ofos nos hablan, y fuera, I3 gaviota te obsena como envitandote:

- Veenga Rafa levintate, que se nofe ¢ atleta que siempre fisiste pero que 3hora,
infelizmente es prisionero de su propio cuerpo. Ti que luchaste. sin darle i
menor tregua, conira ese enemigo fan cruel Con tus padres como dnico escudo
de defensa. En una pelea desigual, entre fus ganas de vivir y Niemann-Pick.

Pero fu le conltestas con una mirada resignada: - iNg puedo mas!,

La gaviola no se finde y te reta: - Venga Rala, no seas asl ven conmigo.
Volaremas fos dos funtos. Primero planearemos sobre tu tierra gallega, slempre
tan verde, después nos iremas mds il sobrevolaremos fa ria. Te enserare 3
zambullicte en ef mar y asi sentirds de nueve en b cara la brisa salada, ef agua i
mayjando {u cuerpe.

¥t en 13 cama le miras, @l principio dudando. Ves 3 tu madre Quc no se
alejo de tu lado ni un solo instante y en un iltimo esfuerzo acepias ef reto...

Hoy se pasd una gaviota en mi balcdn. 5¢ que eras tu Rafs, fo s& Me miraste.
te diste k voelta y con Iz cabeza muy erguids, abriste fus alas y fe fuiste.

Te W volando alto, segul tu vuelo ¢ intui que sobrevolabas Lerez. “San
Benitido”. Lo haclas con mucha parsimonia, cama ef que se recrea y se despide
de los lugares de su infancia, donde fue tan feliz. De repente. cormegisic el vucio

_ysin ningtin temor, abriste tus als al horizonte. al mar.

Vuels Rafa vuela, eres libre por fin.

Para Encarna y Lins
Todo mi carifio (Maite Sdnchez)




Carta a una madre

l_]r_p_l- no sabe lo que ex el verdaders amor hasta que ve o un

mulie ||-||\.|1;||_|.1 a lios ples el lechas eie am oo i [PuInREr de A,

El carifio infinito que emanan todos ¥ cade uno de esos besos,
¢l inimoginable amor de fodas ¥ coda wna de sus palabras..
tmposable pensar en algo tin paro, b wrislling. - s tan hermoso

o al mismo tempo m dolionees

Caida Lkgrima, cada solloso, guankan en su idlenor ankis Coses

Solamente anhele una cosa en s vida dofamte mocho tiempos;

(EL AMOR DE M1 MADRE!

Jowé Luis, Hermanoe de Rafo

susana Nieto,

una vida comprometida

y solidaria

H-. 27 de Junso del 2008, s¢ ha ido de nuesiro lado uni
joven ¥ g amiga, Susana Mieto, un ser vital ¥ lleno de

empuje que contagiaba o tedos los gue la rodeaban

Hace cinco aibos v medio, en | érica, Begofia, Julin v yo
pediamos dyuda pars Dani crevendo gque s6lo & padecia
el sindrome die MNemoann-Pick en ioda Espafia, sin medeos
praira sollicitnr Dm yvucls gue permeticrn su viage v IRdnmienio
en Manchester.

Lo vor de Susana se ympusa en lo radio v nos permitic |a
difasicin, pero no se quedd en eso, nos brindd el apoyo
gue w30 los buenos amigos dan en los momenios dificiles,
con su neturnl empaje, comenzamos una andsdura que
alone a o voelin die éstos afos wodos conocéls el resultado

==

T1|_|p. 91 primaveris, es invidenle, pero mantiene ods
su hisider de meite v alma,

Con liss ojos de su comedn ve ¥ gquiene o esios nifios
Mo tiene en su familia a nadie afiectadio por ka enfenmedad
Pero no iy obstdoulo ni edod ni barreras fisicas para
entender ¥ amer 1 estos mifke ¥ ol proyecio que con elos
la Fundacidn leva adelome.

Dofin Marda del Carmien, gqueremos gque sea Vil tmbidn
I abuels de todos muestros niiios, porgue V. los siente

COMTIER PO s,

Gracias por su amor y su comprension.

Cusana ha formmd
parfe del Palrona
e Ia Fundacin
desde muesta
conshifucidn an
Marzo 2007

Saans hias Iuchado con nosotros por b vada de nuestros mifios, his pendid
i bemtalln con una enfermedad quee no e ha dado descanso hastn el fina
v u partir de hoy, estards con todos ellos velindoles y haciéndaole

compafifi. Siempre
Hasta siempre querida amiga

Manali Castro.

CsLArAS o NUEsms COnA0nes, nunca e olvidarems
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s Promowemas o invertigacssn medica

| ﬂ_ﬂllﬂ fie encuentro con
amigos y colahoradores
'Ie Ia F“nnacl_l]“ Cartagena y Murcia

L-.r- tres Familios residenics en ésta Regidn organizmmees
el 23 de Abril Este acto para un MAYGr encaenin ¥
BCCTCAMIERED CNUT QUTCS CONGCEN O MUSirn intens
por scercarse al Proyecio humano que b Fundocion Heva
el lante.

mmm TemdEsbr= et b

* Asesoramients § sencion tamiliar
* Devulgacion y comumscacion social

=
£

Asisticron 6 personas, La cena fue en Caragena v alli
s¢ desplocaron un outrido grupo de amigos de Murcia
ke junto @ Agustin e sa acompadiaron 8 Pedro v A
v i Lol Belundo v Jose

Lo ¢ena lue ¢l marco para ln presentacion del nucvo
dossier gue ha editaclo ks Fondacion resumendo el
meanienio actual v 1o que hemos realizado desde nucsir

constitician como Fundacidn, én Marso del 20401,

Pressdia el lacil vn gran mral de L piits, de lewigatind Con
low s Dimes Tasdnceomides

El dossier Mue presentado por [sa v posteriormenie el
Secretano de la Fusdacktn, hizo unn resefia de cula win
de bos fimes por los que travhajamos v lo imposible gue
hubera sido pard un grupo homeano b pegueno e
o copsegar los objetivos va logrdos sino hubidramaos
contaho con |a colaboracidn de un buen grups de sockos
y colaboradiores,

Trashclamos mmbién a oo los asistentes el Mensaje
de afecto de todas las fumilios de Espadia

Par terminir el weto s realind 1o nfa de ;|I;;|,|r|m. ohpelios
domados por algunos comercianies de Murci. Foeron
casl ires horns en wan chima de afecio § G .|!I;|||:|i|~
antedotios muy simpiiicas

La cena registed andios benelicios por la rifa v algunos
cublenos gue e absniron sin poder asistir de 1300 E

gque guedaron ingresados en nuestry Fundacidn

Desde agui suestro agradecimiento o todos




Mmeria . seguimos caminando

19 ANOS DE CARRERA CONTRA RELOJ Y NO PODEMOS PARAR

Ml_l.".ll.'l v Maria padees de Marfa Jesis.

Lo mismo que en afos anberiores, es nuesiro deseo de
sgguir recordando a los leciores de estn revisia
SEMSACIONES™ que hace ya diecinueve afios gue
commend nucsra lucha en busca de ..'||_|.'|.|||!| Ciming que nos
sacara de estn oscufidad en gue AoA ERCORIFAMOS, ¥ (ue
e dier UF v esperanc pr curmr &an terrihle enfermedad
de Miemann Pick,

Para Maris Jesds v todos los que padecen esta terrible
pancdogia incurable, es igual que el que estd sumergido
hajo el agua v mo puede salir o Mote, porque algo le sujeta
st cuerpo ¥ estd pidiendo “auxilio”

Es muy ficil haoblar de esia wermible enfermedad, pero muy
diffcil comprender a quien la padece, incluso a quienes
extan a su lade luchando dia a din con ese desasosiego gue
no nos impona si es de dia o es de noche, o en qué dia de
la semana, o en qué mes o en qué aflo vivimos, sdlo nos
imporia hacer algo por esin causa para salvar a quienes
tambo s mecesilnn ¥ o que mds gueremos en esia vida

Muestrn hija Marin Jesds, en la acalidad, va no pueede
alimentarse por su curso ol Su alimentoscion, yu s por
sonds gistrica para podber conseguir gue vivie aungque con

michias dificulisdes. Maria Jesds, a pesar de est temible
vidla de sulfmimienio, o= CAPILE e p._ln.'ll'llr. aum, el bo T
'\II.-\.,'|_'|.||." A -|Ir|_'-.h'|I||r

VIVIENDAS

Servicios Inmobilhiarnios
950 230 770
990 244 357

Hermo Viviendas, S.L. 4

VISITA DE LOS REYES MAGOS

En ia pasada Mewoad igual puo #v ofros svios, lor Reres degor wetson
n Maip Jaius an B domsslar. A el e SRR measi Aumady W avhrar Do [a
AT e o CaRa i MeIGhor Caipar i BETORRS Cof SUF M 6 a8 mescd
Cvmond 8 5 "HERMANDAD DEL GRAN PODER" por S0 D00 OF S50
oo (i mavEylioeo ¥ oA,

Marin Jesis necesita culdados constantes. A nosotros, los
pisdres, ella nos da Moerea para seguir luchando por su
sitlvacitn, Esperemos que algin dia consigamos verla
comer, hablar, andar v sonreir, como anies o hecin

Luchomas en todo maomento por o inveshigacion, que s
donde depositnmos todns nuestms espenmnens “oon Lo ayuda
de Dios™

Aprovechamos estas lineas para agradecerles a todos los
que colaboran con esta Fundacidn en todos |os sentidos y
gestos por insigniflicunies que sean, ¥ les gquedamos
profundamente agradecidos

Miguel ¥y Muria, padres de Mania fesis,

Promociones
Financiacion
Ventas
Algquileres

Traspasos
Consulte nuestras
promociones
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Muiiogalindo, Avila

Carta de Ana ﬁéﬁa

Hul.u familin:

Primecre y antes que naca, diros las gracias a odos por haberme dado b ||pn|.rr|'||.|||-:l.'||.| die pasiur a ser parte de esta gran famala. De px
sentir ¢l calor que se transmite de unos a otros, En especial me gustaria sefialar o una persona que me ha demostrado que ademis de s
una buena amign eres una gran persona, Has estado ahi en los momentos de bagon que he tenido, siempre con una palabra de alienne,
!JII Il.'{' _:| |.'4|'II:II Eal CUNININ hiﬂ.’lﬁilft‘.

Doy gracias o Dios y creo que en nombre de todos por haberte puesto en niesin camine, sabes que decir en cada momenta ¥ 1o que ¢
mds importante, como decirko, no cumbies nunca,

El afio pasasdo wve la ocasion de estar entre vosotros en Talavera, y como en muchas ocasiones me habin comentado Esmeralda, no
hastarias con lo que ella me conlans, leni "li'-‘ experimentar ¥ vivir esa sensacidn de carifio, amor, alencidn,.. (ueron Lamas cosis las ¢
sentir, que 1o hay palabras para definirlo, Verdoderamente hay que vivirlo

Para mi en estos momentos, ¢l estar en la Fundacidn ha sido, es y serd la mejor manera de sentirme il, que wdavia sirvo para algo
para avudar @ mis mifios del Miemann Pick.

Muchos de los que pertenecemos al Fundacion, desgraciadamente sabemos que se siente al perder un hijo, pero o por eso hay que
olvidarse de los nifios gue siguen estando agqud, entre nosotros, por ellos tenemos que segur luchande,

A coda momento necesitamos que se nos & apoyo, dnimos, un hile de csperanza pars no (laquear nunca, lener a :J.li_."ll-il:l'l a tu bacler par
nos rendine, Algunos de vosotros va sabéis ogue me reficro y s que desgracadamsenic en mi Caso W0 WCmgs i mi bacloy o apoyo, mi gl
mi rumbse, Todo ello ko componian dos personas: Mi hija v mi manido. 5¢ que no los engo conmigo o si, pero s¢ que alli donde esics
e cstan dando ln fuerza que necesito parm seguir en este lorgo camino, 5i me permitis empezand desde ¢l principio:

Con N afbos me casé enamormda, feliz, ilusionads v con panas de tener un hijo pronto. Cuando nos enteramios de 1a Teliz notsc, casi
habia pasado un afo. Todo fue bien hasta que estando embarnzada de 7 meses ¥ medios vieron gue alpo iba mal. Nuestra hija Aroa (¢
asi se lamaba) tenia ¢ abdomen enorme., Nunca podné alvidar, ese din. Mi marido cumplia los afios ¥ nos iban a dar el peor de bos regal
Despuds de algunas analiticas y ecografias, el médico de planta nos comunica que Aroa tiene un posible clomegalovirs de causa
desconocida v que por ella no se podia hacer nada, que nos fudramos a casa a dejar de sentirla y llegade el momento me practicarian
Ui Cesinen

D palabras tn doras, [ no crees?, Mi manido v yo decidimos que por nuestn hija tenfamos que hocer alge, lo que fuer, v pedimos
traslado desde Avila a Masdrid ‘thp'"-_"] 12 de {'qu-_.n”. Deesde G ||._-l=;|.||-|.-|:.-hl |-|n|.:l_-|;.w.. analiticas, i jeliras, '-\.IJI'I-l.hil.'IHIH'M_ T B
cads semana, pusieron todas las ganas y no me queda doda, A los 8 meses y medio vieron gque ¢l estado de Aroa habia empeorado y
es0 decidicron practicar una cesarea, Por fin habia llegado el ansindo momento de ver la carita de nuestra hija, pero sabiamos que bl
problemas. Nunca podné olvidar In carita de mi angelito: jQue guapa eres hijal

Lo dins pasaban y sin ninguna esperanza por ella. Nos daban resultados de pruebas, pero seguian sin saber que tenfa, Aroa respirabu
con dificultad, ¢l baro enorme v el higado cirmdtico. Cuando tenin unos 10 dias nos dijeron que la iban ha hacer una blopsia de higad
miscloe ¥ |'l'il.'| Y a los piscos Has mos comunican LB COMNCN _Fu.n.lhll: solacidin ptuclic:].]‘r':lll un 1!'|I!I‘-T-'|JI'I|-L' die higado. No tenfamos mo
tiempo, por eso dije que queria hacerme las pruchas necesanias para ser donante vivo de mi hija,

Mi marido lo tenfa més dificil porque ya por entonces habda tenido que volver al trabiajo. Me comunicaron también que s1 en el trnsc
de lxs prucbas aparecia un donante caddver, todas mis pruehas se pararian por ¢l riesgo que hayl ¥ el mismo dia que terminaron de
hacerme todas las pruehas nos llnmaron, porgue habia un donanie.

Empezaron los nervios, ln incertidumbre, horas de angustia.., diez largas horas de intervencidn en un bebé de apenas veinte dias,
Componentes del equipo del Dr. Moreno dudaron que sguantars, pero lo hizo como una campeona. Pero durd poco nuestns alegrim,
e N CoTnunIcn que hay un faallir poe i_q'm_'m-j:j y |r|||11Eh,h.4\. porial, En dpeenis 24 h. la intervinieron de nueve., Lirm ver o posar por
miasmids, Tambicn resialid, i{"-'l." panas de vivir tenia hija! ;NO guerias ine! Pero nsevamente nos comunican que hay sospecha de mfecc
empeoramiento quinirgico e insuficiencia renal. Por anto entrara nuevamente en lista para otro trasplante. Perod) Aroa no agusm
s ek con tan sobo un mes ¥ ocho dias, que duno (ee

Cadn noche salfamaos & dar las beenas noches o nuestro angelito, Te puedes imaginar 1a rabia v In impotencia gue teninmos ¥ si poco
soco iba aprendiendo o vivir con el dolor fue por mi maridio,

A temipo sha Fuu._-mdu v a lps B meses la desgracia volvin a locar las pueras i neestro hogar. My mando falbecin Me quedd en tan p
timgso sin Io que medis habin deseado tener: mi propia familia, laque ansioba Tormar

Cuando algo asi te pasi, no Henes ilusitn por nada. Todo e da igual, wdo son recuenbos, pero tenda que demostrar a mi hija y a me mar
ko que ellos me ensefaron. Tenfa que tener la misma fucrza que me demostrd mi hija. y el tiempo que habia compartido con mi mark
tenia que servir de algo, Siempre decia que nunca habia gue mirar strds ni para coger impulso. Entonces recondd lo le que jure a m b
mientrus se despedia de nosotros en mis brazos: por ti no he podido hacer nada hija, pero si algdn dia me entero de que tu enfermeds
I ideen odros nifboes, los ayudaré ¥ de al g manera ko estand haciendas por ti tmmbign, Por eso IJI!'\FIIJL'"M de bascar v preguntar, me ¢l
de que habin una Fundacitn de esta enfermedad, y quise formar parte de ella.

Espero que un dian no muy lejano podamos gritar a los cuatro vientos que hemos vencido o esta maldita enfermecdad

{Familia! Nadie va a venir a cusa ¥ nos va a dar ln solucidn, por eso hay que seguir luchando, moviéndonos v gritimdolo porgque cuas
miks alio lo hagamos mis posibilidades hay de que ganemos, Son muchos los que yo se han ido a nuestra guarderia del cielo, pero tenes
que seguir por bos que siguen entre nosotnos, Ellos se lo mereoen,

Fomilia. espero veros pronfo, Hosto emonces un deseo v un abrago enorme,

ENT



a g P - T TaX ' — !
iy . TPy~ M R" = -
o = | N o o N H r s‘
e N L ALY R

H_..,-.- Giemipo cue deseats escribir en [ revisin “Semsacnes
iiFis letras [T EXPESIT & o canfo G SRCNIO o T,

sobre oo pongoee dorante los alnmos neeses, s Cosas han
[LLLT]

I;

| el oo revselins
[ ierslo ARSI jhie wreilas cofi ¢l carifio die tsdos y

. aumgiee 1 vida ha hecho un gran cambao, Becesiamos que
coitindes a mesesino lxbs, o veces puede ser duro, pero waberie
cefea dejn un sabop de '\-c':.'llllll.ll\.l e tesdas las familias

ke lolii La v |.\_|.\,| A w1l M e los ||'_:..|-\. i I.lll 'l.|l\.|l\. luainm
I ey OEtra= 1 [ ve s sl CROCRav ||Il\.'|l\.'||||l\.'| (1310 loy sems
e slros b, I":'!Il NES CRIPEES %1 .rl:_'lll.il-l.' e i L L H B A ER]
L L [t i _||'|l | prec il candn
LlusiEra L bl 2] mnclos e Viese (LA -.:-q.'l“lll. OO s
ajos, sencillo y sensible, capie de coneclar con 1o mas
glevado, diesde loego noe lenemios mejor “canarm” para
CEEMNUACAMOS Con | mados g 1,

) .

1 Probablemente, todo cunnto pueda decir ahor, parezca
petulanie, pere 1o sienio asi, pronto Bos enconirremoas de
fineya en la reumidn famelar v e dare wn Eran abrro pari
gue nunca olvides que cugnlas con un montdn de amigos

!

¥ Viamaeli Casira,

1]

| talavera

o R ARk LANClAE

Poligono Industrial Soto de Cazalegas

: : . Carretera N-V, km 108,300. Tel. 25 86 99 %0

o b

La Fundacion tiene un acuerdo con éste Concesionario
=3 para un descuento en vehiculos FIAT para nuestros Socio

Para mas informacion llamar al 973 20 6117




Cada dia te guiero mas

HnI.L o foslos, s0% wo, dna muema, simplemenic wna mani .

gqué palabra ten sencilla ¥ o 1o

viee lan misterioss
Hace camscoy mississ Lae nEch Alwans, m gran ilusidsy, mi nuevo
amaor, mi oportunidad, Toco mi alrededor cambid, jmslne mis
a1 cambit!, es mormmad cuamcls legia un bebeé al mundo, todo se
adapin para € v W te adapias a €, W vida se adapta o ese
PoquUcTio SeT que |||_"!_l.| RInCL Eja de repenic 'ail.'"'!'ﬂl\.:"\- dic estar
dentro die 1 duranie meseve meses

lambidn tu cormedn se acapla pan que ese amor que Hega con
o5 Mo e queps ¢n sy interion, porgue ya estaba lleno con
muis dos hijpos, con ome Isa v Jose Apusiin, s1, estwha llena,
Ui midie se prensE G el amor deé in |1|:].11 LT ;!-llcdl.‘ sylsiniur,
b e vivido v 1o vive dia a dis en came propia, es mis CADA
DIA LO QUIERO MAS, esoy recondandn tanias cosus gue
lo cstoy quenendo, sieso éx posible, lilivia un poco nuis

Recuerdo su primers sonrisa, cuando le sulid aquel diente, lo

gordito que estuvo siempre, lo feliz que yo er....si porgue

feliz pero de otra manera

CTeO fue @50 felicicad no volvert nunca mis, ahorm B8 FR T

Administracion de Loterias

[D]exl[S

Avda. Cabo de Gata, 111

Ik

« 04007 ALMERIA -

La vida me brinda la oporunidod de volver o ser modne v saber
LU 1 hi|-_'. T8 SN, (UC CsLmS mvanzando en L lucha de
exta enlfermedad que nos arrebato o nuestros bijos, que cads
dia samos mis y mejones, gque puedo edecar a ese nifo con
il mombre de su hermano por bandera para que siga cata lucha,
stz crugada, ahora pucdo decir., NIEMARN PICK, YA NO
TE TENGD MIEDO, VAMOS A POR TL
IE VENCEREMUS

v e sl Cloy

complelamenie segunL.,
Crraciion [ VUSSIID (soyo ¥ COrio, Eracims por estar siemijing

ahi v comao dicen los papds de Carit GREACEAS, HUOD, POR
HARERME ELEGIT) COMO MADRE

Marihel Exieban Pirez

Telf: 950 25 16 00




. Francia./

L]
{..ll..u-.l.- Crstobal me podan escribir en su revisia

SERICIONeS JEIral et DL TSR s RIS WO % I'l.|| Ik

com entusioxmao, B parn o ln oporiamimd de

1L

Wil ver a encom r el ambiente G caluroso de v L =E

WL siEniici Yenoer las enlermedndes lvsosomales
Este e i nesimbrg may combainyo par ing Jsociaceon
. BET i « %l la ket ; i 1
muy paciiesla pero g subrave o seleTmiimmcion O jos
padres & vencer las 50 |=.:|l'\l|I 1SS U SO neETupan hajo
I e badevo de lysomonmales

WML reune duna personas concernilis pira vares

eileimedides, coikn la enfemediul de Gaecher, &e Fabry
de Hikrler, de Miemidin- Pk A B o L, de Mirofemnix
Lamy, de Scheie, de Ponepe

Ui grin pane de estas enlermedades benefician de
programns &2 inveshigacion Friasesidos por YL, despuses

i che ilcnes v vilmdacson por 2l Gimnsejo scpeEmelion

que presuda Mare Vanier que conocers muy blen

Lin covmatd 'I||'||..\, il .i||’|-_"|||| |'H 1] |'-| |:_'||:|_' i '!|._|'l|.|| o FiEinE

o veces al ano para definir ¢l ope de trabajo del anoe

Pire .'.I|| . 0l '.|I..||I||_'|'.|l'_ ¢l comitté csta -_'|_||l|||.,||||||| Lna

nuieva version del Atlos de los enfermedades ysosomiales

La PINETI VETS#T, |'\'|||'\'|--_.-.I ||'H|| 1 ".H_ |:_||'\'|_| CriConirh
hoce va wlgunos anos, un exio ckeno oon los especialisias

tor e WM
r

PO Bl IsLEIRCias '.I'.': '|I'.|'|'\.II s e |'| I sl TIE el Wl ES]ENTh

IFIMCERES ¥ 80 .|'|IIII|'\'|::\'\.|l .'| T OHOECE

del aitlos s |||||'\l| CilE €1 s e, @ Fem O T RN TH

el desarmollo curopen de VL

Codichanamente, VML representn 600 familios v otros
Linibios acklserendes. |5 deleeaciones Tl suales entre lus

cusbes wng en Belgica v una en Suiza. Tencosos 155

puntos de venbis par nuestr Mpemcion e Mavidad de

venta de chocolate v tosBos relevan b prosnocion de B

imgsgpcion sobre el lermens

A miviel so

Nl BSLHS BT IERIN ESTREANISE NS © |I|I'\-|||I.|'\1

plundeciplinanas en Pans v Lyon pan los minos ¢

Renprupansos &) famihias, anualmemte durmmde un fin de

i de mtercambaos & enowendrms durante @] mes de

iy, % Cada vierano, desde hiee 5 anos, entre et 15
larmliong, com un oo may disomneedo poeden irse de
VIRCACIoees Con nueslri LR AR = NER = e I1I|'II'I..||..'\-
especialiFakas

Pubslicamess unn revista, = Pour Eux = (para ellos) ¥ un
il letm mensual = Pour Info

lodas estis operaciones estan levidos o cabo por las 5

LR L HEN isplarnedas, de 1o sede de In psogiacion

Lo polimtica de YML es de nctuar para un mejor
conecimiento de las enlermmedades lysosomnmales v sus
[ [ hR] e los

specilidiedes, ¥ para ponerlis en el

preacupaciongs de noesiro s

Moy e di, Ienemos que o mas adelane. B preciss que
ncks palniemos o un framile suropes pan gque pusdan
sef Nnanciados, programis de invesligacion comunes
S0 UnInTES o

stros proyectos, nuestnos medios, pednensos

esperur linmnciar progranas de investigacion que aleanzen
AuEsIrns mibicionss,

Mejor que trabajar de manera aslada, enemos gue hicer
ln Europa de la investigacion sobre las enfermedades
Iysosomales ¥ que darnoes los medios humanos y
financiudos a la altura de las csperanzas gue nucsinos

enlermans |_'=\.|'||':.||| |||_' Nirlros

Como padres, como enfermos, fenemos gue pens

Laracias P el CR[HBC I gjLic habeis -

ofrecido o nuestm asociacion pars
qpue podumos pasar il mensaje ;

"-.'|||:. ateninmenic

oo Gy Ihuraneeds
Presidemte de VML Francia

Lo Fartidarm « & 13

*BEo @ evoos

ESPARS - Tl « 550 &3 & 07

T La Caflpds - Almerria
- [Fux 950 19 08 £3 w
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Estepa, Sevilla.
Rastrillo Benéfico

Rastrillo organizado por la Archicofradia de Paz y Caridad PRO FUNDACION NIEMANN PICK.

il
Ll.l.'.u-.l-.l s recibe | nodscan oonlirmumsds G que [o o Com wn
aibto e edad (en morzo cumpded ines) padece una enlenmednd
incurable, impronunciable v de la gue ni los mismos servicios
middicos que b diagnostican te pueden aclarar macho mds, o la
incescriptible sensacidn de dolor del instanie, s¢ suman wnas
sensichones de impotencia, desamparo v soledasd dificilmente

cxplicailes

Cunnido va vas conocicndo un pooo mas de b mabdita enfermedisxd
v descubres por i mismo gue iodo lo gue fe han argumentaco
y explicadhy g5 aun poor spcabe, lis anicrnones sCnsaciones e
hacen todavia més desesperantes e insorporiables

Crrecnies o Deos. la -.'.||'-.u'|.!|:|-.| i sufrimeento de las personas
llepn o cotas emmaginahles, ol 1gusl U 1 npescidud de lucha,
v la exidencn de lo Fundocitn Niemann Pick (formada par
aniEs DIEenas personss e, cada win con so fupcion. ilentan
luchar pior Lo bdsgueedn de wna cun e sl lermible enfermmedad )
e tnda plcjuei puetn a 5] CH[ETINAL, 1 A i g noschres, S fisnes
W IO MOk MErTanis III_""H.n."‘-I"-I'a'.lII.ll'.ll.'I'II.' (=Rl II'I.'.'\-\.:I. .1I\'Ilr|_"\.
JRIEE e con |_'| esluerso de iogos parE s Wl vichiona &n el
presente ¥ futwr e esto ijust enfermedud (58 alpuna se poeh:
comsidernr “pustn” ) gue se ceba, fundomentalmente, en los

praneeros afios de la vida de les personas, par armebatirsela

Y oddennis, na estamios selos. Grsciis i b generosidasd, primens
de un grupe de pivenes que fomman ¢l GRUPOUJOYEN DE LA
ARCHICOFRADIA DE PAZ Y CARIDAD, ¥ luego de sus
mayores, representados por so lostrisimoe Heemano Mayor D
Josd Jompuin Luque, gue quitando oras @ su Gempse fibe y oon
N entusiasimey comagiante, propusicron. aeman, persigubeno
y realiziron la feliz idea de crear un Rastrillo Bendfico pam
recandar fondos para la citada v siemipre necesitsmin. Fundacida
Miemann Pick de Espaita. A, con el esfueree de esios jdyenes
st buscamon colaboradenes entre persoaas particulares, entidodes
v empresas gue donarn desintereswmlomente los anfculos gue
posteriormeenie se venderian. Se bused local, se recogieron los
artfculos, se almacenaron, ¢ caialogaren, se ordeaaron, se
capusieron v posterionmente v dorante |, aproximadamente, dos
SCTTLRIKLS 52 persoiiron lsnnenie en el Rustrillis e Sl Vi,

cnire ofras muchas anzas




Efectivaumente ko= granos de arenn de lin el uerros

personales pueden formar montsias para os ojos
e [y pente

ACermis J| N :_'I,|i| rl\.'l,-lllll.'.. ILH CCLHIENTIIL Y U &0
CONSLEUG con gshe eyenbo, ki difusetn de b nobicia
de la existencis de una Fundacion gque imienta
enconirar una soluciim a estn enfermedad, v de la
existencin de |n propin enfermesdad, ha sdo innegable

¢ impagahle

| - |'\l.|| |_IH_I|'\- |.."\-||II:\. PR FTHGE, % SILINGHIRE [REINCSL] AT
o Que no SnceniEnEe palabrs pir agradecet
vuestra ayudan y esfuerso, Sirva este humilde
simple GRACIAS A TORCYS ¥ A CALA L NG DE
YVIOSOTROS LT reflejaron en nomhbre de los
e I.|||.|"|.-.|-.'x:. ot mlectidos { % por supucsin,
& nonbre de b Fundacion Meemann Pick de }'.-;:.'.l':-n
de la que ya mus haos formdins [FRME ) Comd una
|-|_..|||-.,'||.-_ ¢ insigmhcante muesiri e 1o LU T183 L%
|--.|.,'|'|-.-- CXPICSAr con ||..I.|-"|.|-. Mgl coraron
s vuesiro. ORACIAS DE CORAZON

Wanolin

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

AGRUPALMERIA, S.A.
R AT T N Tfnos.: 950 290 660
950 293 548

SABOR DE ALMERIA Fax: 950 292 310




Sensa
ciones

En vuestro nombre,

I-a salud- Plasencia

-
Eﬁ. la sabia de la visla, que Muye como nexo de arterias
dle un mar en calma

s la Limpeera que ilumina nucsine cucrpo ¥ nuesira alma
Es simplemente [a alegria die vivir

S ocurre cuando la enfermedad nos la arrebata?

Muestros micdos afloran, nuesira risn decoe, nuestros
sUenos e csluman, nuestnes nines no Juegan, noestra

CAPErEnea 5S¢ FoOma

Este lobo CRICPAG, que con sus dientes afiludos va
devorando cada horn, coda mimito, coda ‘\{"Flll".j’ll de vida,
las esperantas de unos nifios, que =in saber P,
surfren uma terrible enfermedsd . Ellos nevesiton agormrss
@ la vida, o sus swefios, 0ouna ilusidn. o 1 ilusidn de vivir
Mucstras fumilias, y digo nuestris pornguee v son un poco
mifas, wn poco de todhos, somos v una gran hemancdad
cuyn tnica finalidad es luchar por la vida de nuestros
hijos v hermanos,

Pedimos, a todas las partes implicadas ¢n este gran
proyveclo humana: Que dejemdos &8 Senlirmas mslados,
pior parte de las sdminisiraciones  Sanitarias, v de la
siscicdad.

Que esta soledad, que nos invade cada din mas, abra un

CTRA. MNIJAR, K. T,

halo de esperanzn. para las personas gue altroistamente
s wyladan, que los que goean de buenz salud dejen de
ITHrar p.-;r.u'l ooty |mido, Que los lobomionos se mmplipuen
mis en investigacidn vy menos en los intereses

o entre fodos |1m|-||1'nn Hewnr esta nave, dquee s¢ |lan
fundecidn nieman pick a buen puero, que fug en su
nacimiento “MNifia prodigio” en s adolescencia “El

desamollo expansivo” v cupmlo plemmce su “Senechul
s SO \.,|I,|'-||_"-\':|I-| l.tl.'l -dl,'.l'h,'r L LAT I'||'I|I.!||

I Javier Martin Martin

Guivarto Agricola,

04130
EL ALCHLILAM

TLF. 950 &0 02 03

0410y
RULSCAS
CTRA. 5. JOSE, 5/
TLE. 950 37 01 &



Actelion Pharmaceuticals
Innovacion dedicada a los Pacientes

Enaz'l tiermper que evo trabajando come responsable
de Zovesca® porn Espada v Portugal he podido
comprodar, o rvis de testimonios, reuniones,
congresos, efc., lis enommes dificulisbes que tenen
mnto los pacientes ¥ sus familiares, como los
médicos, a la horn de enfrentarse a lo que
pchmlmente s¢ denominan enfermedades raras &
fsdrianas, asi como ¢l enorme ey esliuErFn ue
supone pars o industria farmacéutica mundial
desarrollar npevos Tarmascos que peedan aywdar a
mejorar la calidod de vida y esperanzas de todos
J-,ﬂp:ll-:u. leciados,

Agtelion Pharmaceuticals ex una compailfa
inlermucional, con sede en Subza, lundeds en 1997,
Sus objenvos son Coluborar én ¢| desarrollo de b
misdicina v ilessirrol lar prml'u-:.'l-::l\ farmacéuticos
para agquellns enfermedades v dolencias para las
gue en la sctualidad no hoy muchas posibilidades
dle fralamiento,

Actualmente Actelion Pharmoceuticals tiene
alrededor de 2500 pacientes incluidos en 13
emsavos clinicos alrededor del mundo en varios de
sus productos. Unie de estos producios os Zavesca®
{miglustat), conocido mmbidn coma COT 918, del
cuaal Actelion ¥ su departamento de 141 son los
respoisables de su desarmollo en vanas enfermecdades
por dlepidsito lisosomial,

Como ostedes ya conocen, una de eslas

enflermedades es la Enfermedad de Miemann-FPick
C, en Iy cual evamos realizondo el ensayo clinico
CGT 918007 v en el que panicipan pacientes
afectos de esta enfermedod. Los centros gue

participan en ¢l ensavo son ¢l Royal Children’s
Hospital de Manchester ¥ el Columbia University
& the Morran .‘iluuh::. Children's H.I'l.‘\.Fli.I.ill de Mew
Yok,

Hoy por hoy no ¢s posible aveniurar resultados,
Esti previsto chspner die bos mismos hocia finiles
clel 20M1% o primseros meses del 2006 Al igual que
tochoe usledes deseamos que clts sean Fh.'lhi[i'l-'lh-
stendo nuesro compromiso ¥ objetivo primorcial
troslacdar urgenemente los mismos a lis suionidades
saniturias inlemacionales,

Pedro Luis SANCHEZ-RIOS
Praject Manager Expoii v Portugal
Actelion Pharmaceuiicals

tu sonrisa nos da fuerzas para luchar

C.l.d.:l din que pasa hay momentos én los que imaging
que al igual que o nesotros be posacd a la mayora de |a
gente, en gque los problemas parecen gue nunca van a
fermminar v e antes de gee termine uno, Bega otro v asd
SUCCIIVIEmEnle v mas o nosodmos guoe nos ha ocslo vivir
won esta termible enlermedaad, Lo cugil nos ha marcacho, pero
al mismo tiempo nos ha dodo fuerzas para luchar y estar
dia a dinminuto a minuto ¥ segundo a segundo,
Magdalenn i marmsia, u fuers de vivir ¥ esa, esa saolins
tan dulee, sincera ¥ suna ex lo gue nos di esa fueren e
luchar ¥ seguir hogiendo camino en nuestno duro caminar,
Huces que In oscuridod se ilumine, (ue las pedias sean
alegrias, que bos malos mosnentos pasen de lirgo, ¥ gue
en el din o dha demos To mepor de nosolos misios parm
com bos demis, sin pedir noada a cambio,

Mo guicro dejpar pasar ni que quede en el anoaimato 3
hijo, que le ha tocsdo madurar o pasos de grgante, (pe nos
avuda, que nos da fuerm cunndo emperanos o Mwgoecar
y compartimos cse amaor gque mi hipe nos ha dide,
Tambicn procias m toddos, @ bos que ya e dejomon v sigucn
estando presenies en nuestros cormemnes, i W que con s
coluboracidn y desinterés nos dan su apoyo, a todos
machas gracias.




YVAMDS TAN LEJOS QUE LLEGAMOS AL CORAZON m




