- N°20° JUNI02009 1,80 € « BIANUAL

o g

GALA 2008

__Dra. Blanca Lopez- Ibor

PALABRAS SOLIDARIAS



EVITORIAL

15 ANOS e 1L uSION

Llevamos 15 anos trabajando por mejorar
la calidad de vida de los mas inocentes y
en este tiempo hemos podido ver y cono-
cer de cerca como la gente, sobre todo los
padres y las personas directamente impli-
cadas, se desviven por sacar adelante a
tantos nifos, que por circunstancias del
destino, la providencia o como lo quiera
llamar cada uno, nacen carentes de algu-
na de las caracteristicas que les permiten
ser denominados NINOS SANOS. Algu-
nos por tener un cromosoma distinto, otros
que por un accidente en la incubadora se
guedan ciegos, otros que por una lesién
medular fruto de un accidente de trafico,
por ejemplo, estdn en una silla de ruedas
con una movilidad muy limitada, pero son
capaces de trabajar a través de la voz,
dando 6rdenes a un ordenador. Otros pe-

lean por la vida a gritos contra esas cé-
lulas cancerigenas que crecen sin freno
en los organismos mas jovenes. Otros se
preguntan por qué no hay tratamientos
para esas enfermedades denominadas
RARAS, que cada vez lo son menos, por-
que afortunadamente la notoriedad que se
les estd dando acabara por vaciar de con-
tenido ese concepto... En fin, y un largo
etcétera que podriamos seguir describien-
do, pero si algo hemos constatado en es-
tos anos de experiencia cerca del dolor de
los mas inocentes es la lucha por la vida
de tantos padres, hermanos y familiares
de estos nifos que han venido al mundo,
con mas dificultades que el resto, pero
también por eso mismo con mucho mas
carifio y comprension. Cuantas veces he-
mos escuchado de labios de padres pre-
ocupados y agobiados por sus hijos estas
frases: “no lo cambiariamos por ninguno,
es el que mas alegrias nos ha dado” o “es
la alegria de la casa.”

Escuchar a estos padres y hermanos dar
las gracias por esos miles de granitos de
arena que desde la Fundacion Inocente,
Inocente hemos ido sembrando en estos
15 anos de vida compensa todo el trabajo
que tanta gente a lo largo de este tiempo
ha trabajado con nosotros: presentadores,
especialmente implicados en la causa; pa-
tronos de la Fundacion, realizadores, ca-
maras, personal de produccion, técnicos,
iluminadores, decoradores, personal de la
propia Fundacion y de todas la entidades
a las que hemos destinado los fondos re-
caudados... a todos ellos queremos desde
estas paginas DAROS LAS GRACIAS por
los miles de nifos inocentes que hemos lo-
grado ayudar y beneficiar en este tiempo.

TOVOS #HABETS SO NeCeSARIOS PARA
Que NUESTRA LABOR SALGA AVeL ANTE
y SEGUIREIS SIENVOLO.
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El programa, emitido por Antena3 TV y
producido por Zebra Producciones, fue
un éxito, consiguiendo la tercera mejor
recaudacion de su historia

En nuestro pais esta enfermedad sigue
siendo la segunda causa de mortalidad
entre los mas pequenos, por lo que la
Fundaciéon ha querido hacer hincapié
una vez mas en la importancia que
tiene concienciar a la sociedad sobre
lo trascendental que puede llegar a ser
su ayuda para paliar el mal y apoyar a
los familiares de los enfermos.

Con paso firme y corto, sin pausa, la Fun-
dacion Inocente Inocente celebré6 el pasa-
do mes de diciembre 14 afos de gala. Casi
tres lustros comprometidos con los mas
necesitados de nuestro pais: los nifios. Y,
en esta ocasion, con todos aquellos que
viven sumergidos desde tan corta edad en
una dura lucha contra el cancer, ya que el
dinero recaudado ha ido destinado a diver-
Sos proyectos vinculados con esta enfer-
medad, su investigacién y la mejora de la
calidad de vida de los enfermos, asi como
de sus familiares.

En total, gracias a la colaboracion de los
espectadores que quisieron poner su
pequeno grano de arena, se recaudaron
2 millones de euros durante el programa,
que fue emitido en directo en Antena 3
Television (Zebra Producciones) el 28 de
diciembre.

Una vez mas, el simpético Juan y Medio
fue el encargado de dirigir la gala. Nuestro
presentador mas veterano y comprometido
con la causa, estuvo acompanado sobre
el escenario por la guapisima Ménica Mar-
tinez. Juntos presentaron las actuaciones
de algunos de los cantantes mas punteros del
momento, como Nena Daconte, El Arrebato
y Manu Carrasco, que se echaron a calle
para interpretar sus canciones mas cono-
cidas y pedir a la gente en primera persona
que se involucre en la lucha contra esta
enfermedad, que, por desgracia, ya se ha
convertido en la segunda causa de mor-
talidad infantil en nuestro pais.

En paralelo, algunos pequefios y sus fa-
miliares fueron contando a lo largo del
programa su experiencia personal. Poco a
poco descifraron ante los telespectadores
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laimportancia que tiene la deteccion precoz,
asi como la dureza de los tratamientos a los
gue son sometidos, la convivencia de los pa-
dres en residencias especiales en las que se
ven obligados a vivir en ocasiones al tener
que desplazarse lejos de sus hogares... y
un largo etcétera, salpicado por el humor de
las bromas de esta edicion, que contb con
varios inocentes de excepcion: Mercedes
Mila, David Villa, David Fernandez, mas
conocido como Chikilicuatre; Yon Gonzalez,
Pedro Zerolo y Las Supremas de Mdstoles.
Con la mejor de sus sonrisas y sus caras

de sorpresa se enfrentaron a situaciones tan
insolitas como una gallina que pone huevos
de oro dentro del CNIO (Centro Nacional de
Investigaciones Oncoldgicas) o tener que en-
frentarse a una pandilla de secuestradores
en medio de un solitario descampado.
Inocente 2008, que tuvo la colaboracion
de la Fundacion Antena 3, también contd
con un espectaculo muy especial: el mu-
sical de Mortadelo y Filemoén, que se
subieron al escenario interpretados por
Jacobo Dicenta y Juan Carlos Martin. Los
populares personajes de Ibanez desfila-
ron cantando temas de los anos 60-70-80
como Oh Mamy Blue, La Felicidad, Bye
bye Frolian o Juntos, que amenizaron la
velada.

La Fundacién Telefonica y Atento Espanfa,
por su parte, volvieron a colaborar por cuarto




ano consecutivo con la Fundacion Inocente,
Inocente habilitando el Contact Center, un
servicio ideado para recibir llamadas de los
espectadores y canalizar la solidaridad.

Personal del grupo Telefonica se prestd
como voluntario para coger los teléfonos.
Inocente lleva con éste 14 afos recaudando
fondos para ayudar a nifios con todo tipo de
carencias. Seguramente, la mayoria de los
pequenos que reciban este afno la ayuda no
habria nacido cuando la Fundacion comen-
z6 su andadura solidaria, por este motivo,
durante la gala hubo un hueco especial
para recordar su historia, asi como las bro-
mas que han marcado esta época.

Aumenta la supervivencia

Uno de los motivos fundamentales por
los que la Fundacion destinar los fondos
de su gala al cancer infantil es que es la
segunda causa en Espafna de muerte en-
tre nuestros pequenos. Sin embargo, hay

que ser optimistas, dado que tanto la in-
cidencia como la prevalencia del cancer
en edades comprendidas entre los 0 y los
14 afos esta en descenso, debido a que
cada vez hay mas casos de diagndsticos
precoces y que los tratamientos cada vez
son mejores.

Los fondos recaudados en la Gala Inocente,
Inocente 2008 se destinaran, tal y como
recomiendan las principales entidades e
instituciones oncoldgicas de nuestro pais,
a cubrir los siguientes puntos:

1. Concienciar e involucrar a toda la
sociedad

2. Prevencidn

3. Detencién Precoz

4. Cuidados Paliativos

5. Garantizar una atencion global del
paciente

6. Investigar

7. Dotar a los hospitales de estructuras
y medios

Y DVY Ve REGALO. JuLIA OTERO

“LA FELICTPAD £S UNA AcTaTub ANTE
LA vioh’

Cada dia podemos escucharla en
«Julia en la onda» en Onda Cero, la
cadena en la que vivié su particular
inocentada: «Comparti mi décimo pre-
miado con mi companera, pero ¢y Ssi
hubiese tenido un mal dia y no lo hu-
biera hecho?», reflexiona quince anos
después.

«Nos ha tocado el Gordo» fue su broma.
¢Como la recuerda?

Como una experiencia tremenda, tanto en lo
bueno como en lo malo. Los 15 6 20 minutos
que dur6 fueron muy duros. Era dramético
comprobar que personas a las que tenia en
buen concepto se comportaban con tanta
mezquindad.

¢Volveria a creérselo?

Me parece increible que entonces lo
creyera, pero si. Estaba todo tan bien trama-
do... Recuerdo que el equipo técnico estuvo
en Onda Cero montando las camaras juna
semana en mis narices! Llevaban monos
de Telefénica y me dijeron que estaban
cableando la radio... Impresionante.

¢Le gustaria que le volvieran a hacer una
broma?

No, o al menos preferiria que no fuera una
broma que pusiera a examen cuestiones
éticas. Todos mis comparieros se negaban
a compartir el premio con la Unica redactora
que no lo habia comprado, y esperaban que
yo compartiese el mio... y, en efecto, lo hice.
Pero luego, pensando, se me helaba la san-
gre. ;Y si llego a tener un mal dia y me
hubiera comportado tan miserablemente
COmMo mi equipo?

¢0 preferiria ser gancho?

Tendria que estar muy segura de que no
saldria mal parado como persona, y que no
se sentiria traicionado por mi.

¢A quién le gustaria gastar una broma?
Mejor no lo digo. Porque sélo se me ocurren
maldades, ja, ja...

¢Se considera una persona con sentido
del humor?

No conozco a nadie que confiese no tenerlo,
aungue es como el olor corporal: lo notan
los demas. Conozco a mas de un majadero
que cree tener un gran sentido del humor y
empieza por tomarse tan en serio a si mis-
mo que roza el ridiculo.

¢Cree que la inocencia se pierde?
Desgraciadamente, si. Lo bueno es no perder
del todo la esperanza en el ser humano.

¢Qué consejos daria para ser feliz?

No me gusta darlos, porque a veces no los
tengo ni para mi. Creo que la felicidad, mas
que un estado, es una actitud ante
la vida. Lo mas inteligente es
intentar la felicidad.

Ademas de la radio,
itiene algun otro
proyecto a la vista?

La television siempre
esta ahi. Es posible que
muerda el anzuelo en
otofio, aungque un pro-
grama diario de radio
de tres horas me deja
el tiempo muy merma-
do. Y el trabajo es soélo
un cacho de la
vida, no la
vida entera.




“TENGO YN SENTIDO DeL dwMOR
APLASTANTE”

La actriz, que esta de gira por Espafha
con «Un Dios Salvaje», recuerda con
angustia la inocentada en la que la
hacian culpable de la separacion de
Carlos de Inglaterra. Por eso, hay algo
que tiene claro: “Nunca seria el gancho
de ningun amigo, como algunos no lo
quisieron ser conmigo”.

¢Como recuerda la broma?

Hace tantos anos...La broma de Inocente
y como empezaste en esta profesion son
las dos grandes preguntas. Y me digo,
“todavia me las siguen haciendo”... Pero
la recuerdo como una angustia espanto-
sa. No creo que nunca se hayan gastado
tanto en una broma. Llegué a Barajas y
me llevaron a una rueda de prensa donde
habia como cien periodistas, todos cono-
cidos, y Mari Pau Dominguez en directo
en el telediario anunciando la noticia mun-
dial de la separacion de Carlos de Ingla-
terra causada por Maribel Verdu. Era todo
tan creible...

¢Y qué se le paso por la cabeza?

Pues cuando el globo se hincha, y ves a
gente de verdad, que conoces, inventando
una historia que no es real, te quieres morir.
Llegas a pensar que en la vida pueden
pasar cosas de éstas, una caza de brujas,
gue algo o alguien monten la pelicula para
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que te lo llegues a creer, aunque tu sepas
gue eso es mentira, y que te puedan hundir
la vida. Que de repente la Prensa tiene un
poder suficiente como para destrozarte la
vida. Para mi fue un trauma.

Hasta que vieron que ya no aguantaba
mas...

Después de tantos comentarios, me vi tan
desolada que me eché allorar, y ahi es cuan-
do se dieron cuenta que lo estaba pasando
fatal, y entrd el susodicho con la careta de
Carlos de Inglaterra y las flores.

Pero después se not6 que tiene sentido
del humor.

Si, claro, muchisimo, enseguida me rei.
Tengo un sentido del humor aplastante. La
alegria que me pegué al saber que era
Inocente, Inocente.

Tras las bromas, muchos no han querido
que se emitiera.

Estan en todo su derecho. Yo lo autoricé,
pero me extrafia ver bromas terrorificas que
han tenido el valor de autorizarlo. Los que
no lo han hecho sera porque tienen mucho
mas sentido comun que muchos que si lo
han hecho.

¢Le gustaria volverse a ver como inocente?
Depende de cdmo se haga, pero te ase-
guro que nunca seria el gancho de ningun
amigo. Como sé que no lo quisieron ser
conmigo algunos.

VD DE REGALO. LORETO VALVERDE
«P{\th\ LOS NiNOS NO Debe ExISTIR LA PAL%RA SUFRIMIENTO”

Polifacética donde las haya, la actriz, que actualmente trabaja
en los “scketchs” de “Noche Sensacional”, nos cuenta como
vivié su broma y que lo importante “es derrochar energia posi-
tiva y disfrutar de las cosas buenas, y no machacarnos con las
malas”

«Teléfono indiscreto» fue el nombre que se le puso a la broma
que le hicieron. ;Cémo la recuerda?

Fue una pesadilla. Era la primera que se hacia y el primer programa,
asi que no tenia referencias de que pudieran estar gastandome una
broma. De hecho, al final de la misma se nota que tardo en reaccio-
nar porque no entiendo qué esta pasando. S6lo pensaba “menos mal
que esto no ha sido verdad”.

Su hermana, el gancho, decia que se habia tragado un telé-
fono...

Nunca me dijeron eso, pero si que en su estbmago habia apare-
cido el teléfono. Pensé que alguien le habria hecho esa barbaridad
drogandola o... me queria morir. ;COmo iba a afrontar yo sola esa
situacion?

¢Le gustaria que le volvieran a hacer una broma?
No me importaria, porque tengo buen sentido del humor, siempre
que no se trate de cosas de salud y de seres queridos.

¢ O preferiria ser gancho?
Mucho mejor, creo que me divertiria mas.

¢A quién le gustaria hacer una broma?
A mi hermana Marta, por supuesto. Se la debo.

¢Cree que la inocencia se pierde?
No, eso va con las personas, algunas somos inocentes toda nuestra
vida.

Su risa es muy contagiosa. {Qué aconsejaria para ser feliz?

Es muy dificil aconsejar algo asi, pero creo que es importante derrochar
energia positiva y disfrutar en cada momento de las cosas buenas, y
no machacarnos con las malas.

Los nifios son el futuro. ;Qué les diria a aquellos que aun no se
han animado a colaborar?

Que los nifios son los auténticos inocentes y por eso en nuestra mano
estd, por lo menos, el intentar que todas sus necesidades queden
cubiertas y que en sus vidas no exista la palabra “sufrimiento”. Es
muy gratificante para uno mismo sentir que has puesto tu granito de
arena.




INOCENTE, INOCENTE Se LANZA
A LA Rev

La Fundaciéon ha renovado su pagina
web www.inocente.com, ha creado su
propio blog www.fundacioninocente.es,
se ha subido a YouTube con los videos
de las mejores bromas y se comunica
a través de redes sociales como Face-
book, Hi5, Linkedin y Twitter.

En las nuevas tecnologias esta el futuro.
Por eso, la Fundacién no ha perdido ni un
minuto y se ha modernizado. Como todos
saben, ya contaba con su propia pagina
web www.inocente.com, pero ahora ha
hecho del dicho «renovarse o morir» su
lema. Con una imagen totalmente nueva,
la web nos cuenta de manera rapida y
sencilla hasta el mas minimo detalle. En
ella, tenemos todas las facilidades para
poder donar, podemos conocer de cerca
las Ultimas noticias que ha protagonizado
la fundacion y las convocatorias en las
gue nos animan a que participemos; asi
como un histérico de las galas que cada
afno protagonizan y una galeria de fotos
con las imagenes mas divertidas de esos
momentos solidarios, entre otros.

También YouTube www.youtube.com/
user/Fundacioninocente nos permite
ver las mejores bromas de los inocentes.
Momentos inolvidables que se pueden
encontrar, junto a otra infinidad de no-
ticias solidarias, en el nuevo blog www.
fundacioninocente.es, un espacio de
actualidad donde se narran los ultimos
acontecimientos.

Y como Inocente, Inocente sabe que no
hace falta moverse de casa para reunirse
con los amigos, invita a todos a que se
unan a los perfiles que han creado en
redes virtuales como Facebook, Hi5,
Linkedin o Twitter. Para no quedarse
descolgado...

LAVIEFA OLMA ORGANTZA UN FESTIVAL
A BeNEFCIO e INOCENTE, INOCENTE

La Asociacion de Laguna de Duero ha
promovido por segundo ano este en-
cuentro donde la musica y las danzas
tradicionales son las protagonistas

La Casa de las Artes de la localidad
vallisoletana de Laguna de Duero acogi6
la segunda edicién del Encuentro Castellano
de caracter benéfico organizado por la
asociacion local La Vieja Olma. Al igual
que el afio pasado, la musica y las dan-

zas tradicionales protagonizaron el festi-
val, pero también hubo espacio para los
mondblogos de Moisés Maroto. Durante las
mas de dos horas de actuaciones, tam-
bién participaron los grupos de danzas de
la asociacion organizadora y del colectivo
Zagalejo, ademas del grupo folk Alquitara.
La recaudacion obtenida por la venta de
las entradas se destinara a la Fundacion
Inocente, Inocente para actividades a
beneficio de la infancia.

1 DIN MUNDIAL
Ve LAS ENFERMEDADES RARAS

La Princesa de Asturias presidié la con-
vocatoria, en la que la Federacion Espa-
nola de Enfermedades Raras (FEDER)
entreg6 sus galardones. Ademas, pre-
sentaron una campana con mas de 100
actos, que se han realizado gracias a la
colaboracion de la Fundacion Inocente,
Inocente.

El pasado 10 de marzo, se celebr6 en el
Senado el Primer Dia Mundial de las En-
fermedades Raras, que estuvo presidido
por la Princesa de Asturias. Durante el acto,
se entregaron los Premios FEDER 2009
www.enfermedades-raras.org. D. Antonio
Montserrat, de la Direccion General de Sa-
lud de Comisidn Europea, recibio el galardon
al Embajador; Obra Social Caja Madrid, a la
Solidaridad, y el suplemento «A Tu Salud» de
La Razon, a la Labor Periodistica, mientras
que el premio de Honor recayo en D. Moisés
Abascal Alonso, presidente de la Fundacion
FEDER, por toda una vida dedicada a las
enfermedades raras. Ademas, presentaron
la campana con mas de 100 actos que han
llevado a cabo estos meses bajo el lema
«Somos mas de 3 millones, Unete». Actos
de sensibilizacion social que han podido
realizarse gracias a la colaboracion de la
Fundacion Inocente, Inocente, que dedico
la recaudacién de su gala de 2007 a las
enfermedades raras. Entre los asistentes,
se pudo ver a la directora de la Fundacion,

Cristina Fernandez; y al presentador Juan y
Medio, habitual colaborador de la Fundacion
e imagen de la campana de Feder.

OV1EYO St VVUELCA cON

Su CONCIERTO PE ANO NUEVO

Como el ano pasado, la ciudad de
Oviedo compartié los primeros dias
del ano con los mas pequenos. Los
ovetenses disfrutaron del tradicio-
nal Concierto de Ahno Nuevo en el
Teatro Campoamor a la vez que
ayudaban con el dinero de sus en-
tradas a ninos enfermos. La Fun-
dacion Cristina Masaveu patrociné
el concierto y cedié la recaudacion
a la Fundacion Inocente, Inocente.

Lleno completo son las palabras que
definen el Concierto de Afio Nuevo que
ofreci6é la Orquesta Oviedo Sinfénica,
cuya recaudacion se ha destinado a la
Fundacion Inocente, Inocente. Un re-
cital que el concejal de Cultura de la
ciudad, José Suarez Arias-Cachero,
defini6 como «una tradicién Unica en
Espana».

Unica, si, pero también solidaria. El con-
cierto consiguidé recaudar alrededor de
30.000 euros (una cifra muy parecida a
la de anos anteriores), que se han dona-
do para la investigacion y tratamientos
de nifios con cancer.

En él, también ha colaborado la Fun-
dacion Maria Cristina Masaveu Pater-
son, que ha asumido el coste de la ac-
tuacion. Su directora de proyectos, Ana
Martinez Obregbén, se mostr6 agrade-
cida por la oportunidad de patrocinar
un concierto histérico: «La musica per-
mite a la fundacion conseguir los objeti-
vos de promocionar el arte y la musica
con una caricia a los nifos enfermos de
cancer».




Blanca Lopez-lbor (izquierda), jefa de
la Unidad de Hematologia y Oncologia
Pediatrica del Hospital Monteprincipe, el
pasado 7 de mayo, celebrando el Dia de
la Cuestacion del Cancer.

“LOS NflOS StEMPRe TIENEN Que
SABER Su PIAGNOSTICO”

La doctora, que ha trabajado durante
anos en otros centros, ha hecho reali-
dad su sueno, crear una unidad que
ofrece a los ninos y adolescentes en-
fermos de cancer la mejor cura médi-
ca, psiquica y social.

Su lema es adaptar el hospital al nifio en-
fermo y no el nino al hospital. Psicologo
infantil, musicoterapia, hospital de dia, bi-
cicletas para salir al campo, cancha de
baloncesto, mini-huerto, habitaciones de
transplantes orientadas al campo; UVIs
a las que tienen acceso los progenitores,
sala de anestesia en la que el nino se
duerme y se despierta en brazos de sus
padres... “Esto lo hice porque me enteré

y,v Sl £ PRIVERA PERSONA. DRA. BLANCA LOPEZ- 1OR

de que una nina que habia superado una
leucemia y vivia en un décimo piso no
subia a su casa en ascensor solo por el
hecho de que un dia en el hospital le ba-
jaron a quir6fano sola en un ascensor”,
dice Blanca Lopez- Ibor, jefa de la Unidad
de Oncologia y Hematologia Pediatri-
ca del Hospital Monteprincipe de Ma-
drid. Ella cre6 esta unidad en su mente,
basandose en sus afnos de experiencia,
y el Grupo Hospital Madrid hizo realidad
Su sueno.

¢Cual es el objetivo de la Oncologia
Pediatrica en Espafa?

Hoy en dia el indice de supervivencia es
muy alto. Un 70 por ciento de ninos su-
pera la enfermedad. Pero lo importante
es saber no soélo que se curen, sino cOmMo
se curan. Y que sea un nino sin secuelas,
ya sean fisicas, psiquicas o sociales.

¢Qué aporta la Unidad del Hospital
Monteprincipe?

La Unidad esta formada por zona de con-
sultas, hospital de noche y de dia, que
esta abierto de nueve de la manana a

Rx . UIVERSTTARIO MADRTD MONTEPRINCIPE

once de la noche, porque queremos inte-
grar la enfermedad en la vida normal de
un nifo, que significa que esté en su casa,
vaya al colegio y esté con sus hermanos.

Los canceres que sufren los pequefios ho
tienen que ver con los de los adultos, ¢no?
Efectivamente, los ninos no tienen cancer de
mama, ni de pulmoén ni de prostata ni de
colon. El 30 por ciento de nuestros enfer-
mos tiene leucemia, el otro 30 tumores ce-
rebrales, y el resto son tumores de Wilms,
blastomas, sarcomas... y otros que son
excepciones en los adultos.

¢A ninos de qué edades atienden?

De 0 a 18 anos. Adolescentes también,
porque necesitan toda esta infraestructura
que los adultos no tienen, fundamental-
mente por el tema del colegio y los ami-
gos, que tienen barra libre: pueden venir a
ver al enfermo siempre que quieran.

Tienen un comité de tumores.
Ponemos el nino en el centro y alrededor
el psicélogo, el musicoterapeuta, las en-
fermeras, los profesores del colegio. Cada
uno aporta lo que piensa que puede su-
mar en la vida de un nino, y no restar.

¢Cual es su enfoque?

Tenemos que enfrentarnos al sufrimiento
de una familia frente a frente, no por en-
cima, lo que significa implicarse...

¢ Esto es duro, no?
Yo creo que es un privilegio y recibimos
una leccién todos los dias.

¢Los ninos saben lo que tienen?

Todos saben su diagnéstico y conocen su
tratamiento. A mi nunca me ha gustado ocul-
tarselo. Siempre se lo digo al mismo tiempo
que a sus padres y luego ellos se lo cuentan
a sus hermanos, asi ves la manera que han
recogido la informacién.




¢Como llego a ser oncélogo pediatra?
Estando en formacion en un hospital en
aquella época ingresaban a los nifios solos
sin sus padres. Yo, al final, me hice muy ami-
ga de una nina que tenia una leucemia. Una
vez el residente mayor me dijo que no me
involucrara tanto con ella porque iba a sufrir
mucho. Yo le contesté que “no me gustaria
ser esa nhifia ni sus padres y tener un médico
gue pensara como él’.

¢Como se profundiza en este tema?

Es cuestion de afios y experiencia, pero
también he profundizado estudiando Filo-
sofia y haciendo un doctorado de Bioética.
También me pasé otra época estudiando
genética molecular, tratando de encontrar el
por qué mis enfermos enfermaban. Pero no
encontré la respuesta.

¢No hay respuesta?
La pregunta no es por qué sino para qué.

¢Aqui también hacen estudios?
Estamos integrados en el CIO con el Centro
de Investigacion Clara Campal, pero en Es-
pana los estudios en fase 1 s6lo se pueden
hacer a partir de los 18 anos. Una de mis
ilusiones es llegar a hacer una unidad de in-
vestigacion en drogas fase 1 en nifios. Pero
en Europa no existe, todavia nos queda mu-
cho camino por recorrer.

Tienen muchos frentes abierto...

En Espana, por ejemplo, si de pequefio has
tenido un cancer, del que estas totalmente
recuperado, no te hacen un seguro médico.
Esto no es justo, porque estan totalmente
curados y son chicos como los demas. Tam-
bién queremos conseguir que existan bajas
laborales por enfermedad de un hijo.

La Asociacion Espanola Contra el Cancer y la
Fundacion Albéniz prepararon un concierto de
opera en el Monteprincipe.
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LA INVENCION Ve LA sNFANCTA

“Si un nino muere, todas las sociedades
son culpables”, exclamaba hace meses
una alta autoridad académica, posiblemente
ante las noticias de nifnos maltratados, de
bebés abandonados o torturados, o quizas
ante la injusticia de los miles de nifios en
otros paises forzados salvajemente a con-
vertirse en guerreros asesinos, o0 en trabaja-
dores en minas, faenas agricolas, o simple-
mente recordando el nUmero escalofriante
de los millones de niflos que mueren o ar-
rastran las lacras de desnutricion, enferme-
dad, prostitucion, desarraigo, carencias de
todo tipo.

En cualquier época histérica, los nifios han
sido victimas de circunstancias politicas e
ideologicas pero su vulnerabilidad nos re-
sulta ahora doblemente dolorosa cuando
vemos en directo el sufrimiento y la muerte
de los inocentes en el contexto de conflictos
bélicos, sometidos a campos de fuerzas en
los que los fundamentalismos, la irraciona-
lidad y el uso de la fuerza provocan unas
matanzas odiosas. Por todo ello, casi todo
el mundo adulto, sobre todo en la sociedad
desarrollada, suscribiria la sentencia con-
denatoria que a todos nos incluye.

En términos generales, la sensibilidad occi-
dental de comienzos del XXI hacia los nifios
viene marcada por el reconocimiento de sus
derechos, de su dignidad, de su proteccion.
Pero algo que parece hoy tan natural es un
sentimiento y una actitud bastante reciente
en la historia humana. Ni mucho menos fue
siempre asi.

La ambivalencia hacia lo infantil se tradujo
desde los griegos en una consideracion
generalmente negativa respecto a la infan-
cia, predomind una vision del nifo como un
simple adulto en pequeriito -quizas algo re-
trasado-, no individualizado ni valioso en si
mismo mas que por el adulto potencial que
llevaba.

Mas todo cambia en el mundo occidental
a partir del siglo XVIIl. Una nueva sensi-
bilidad ha ido surgiendo respecto a los ni-
nos, un sentimiento de la infancia que se
convertird en nuestro sentimiento actual,
siempre creciente a partir de entonces. El
nino empezara a convertirse en el nucleo
alrededor del cual gira la familia y a indi-
vidualizarse como personas singulares e
insustituibles.

Reproduccion parcial de su tribuna libre del
periodico «El Mundo» (9-10 de enero de 2009)
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tor, que fue inocente en la gala de diciem-
bre, recordd el mal rato que pas6 durante la
broma: “Fue doloroso. Hubo un momento en
el que lo pasé muy mal, pero llega el punto
en el que te entregas y piensas, “hasta aqui
hemos llegado, estos rusos me van a tirar
al descampado”. Pero luego la ilusién que
te llevas al saber que
es broma”. Ahora ya
puede decirse que
es un inocente:

EL AcTOR Aywnd AL MAGO FuhNKy,
DE LA FuNPACION NBRACADABRA, EN
LA FuNczON Que RepReSENTO PARA
LOS N1OS ENFERMOS

El Hospital Niio Jesus de Madrid tiene
como objetivo normalizar la vida del
nino enfermo. Para ello, cuenta con un
colegio publico de doce profesores,
salas ludicas en cada area, un espacio
para las manualidades y un pequeno
teatro que abre sus puertas todos los
dias del aho.

No cuenta con un amplio espacio sobre el
escenario, ni las butacas para el publico
superan el medio centenar, pero el teatro
del Hospital Nifo Jesus de Madrid nada

w,

tiene que envidiar a los grandes teatros
que se encuentran repartidos por la capital.
El del centro infantil hace mucho mas que
cualquier otro, levanta el telon los 365 dias
del afo para hacer un poco mas felices a
los nifios enfermos. No conoce estaciones,
ni horario, ni fecha en el calendario. Cada
tarde, el teatro abre sus puertas. Unas
veces, con actividad programada, “y otras
nos quedamos cortos, porque nadie puede
representar un espectaculo, y proyecta-
mos una pelicula”, explica Julia Benito,
relaciones publicas del centro.

Pero el pasado 27 de abril, la sorpresa fue
doble, porque a la sorprendente actuacion
de Juanky, uno de los magos de la Fun-
dacién Abracadabra, se sumo la ayuda de
David Fernandez, “Chikilicuatre”, invitado
por la Fundacién Inocente, Inocente. El ac-
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“Me lo comi con
patatas y eso
que en algun
momento  bus-

camaras,

pero como todo el
rato te avasallan te
dejas llevar. Si
he encaja-

do bien
esta

PAVID FERNANDEZ, kel 1cuhTRE

broma, ya puedo encajar lo que sea”, co-
menta el actor, que pronto grabara la se-
gunda temporada de la serie “Pelotas”,
esta inmerso en escribir un guion de cine y
una obra de teatro, y le gustaria hacer mas
cine.

Todos momentos para recordar como el
vivido esta misma tarde en este hospital:
“Si, muy bonita, me ha encantado el trabajo
que realiza la Fundacién Abracadabra, me
gustan mucho los trucos”. Pero ésta no es la
Unica vez que participa en un acto solidario:
“Lo hago siempre que puedo, ya habia ido
con Buenafuente y El Neng. Ademas, soy
socio de Acnur y ahora estoy hablando con
unos amigos para hacer algo de teatro y
ayudar a la Fundacién Yamuna, que tiene
un centro de acogida para nifios en Mada-
gascar”. Precisamente, ver a los ninos son-
reir es lo Unico que le queda de su personaje
de “Chikilicuatre”. “Si algo bueno tuvo es
gue sin querer hicimos una cancion para los
nifos. De pronto, venian nifos de dos anos
gue me conocian y sus padres, no. Porque
yo no soy cantante, pero ver la ilusién que
les hace a los ninos verte en la calle es muy
gratificante”.

Ninos y nifias a los que se les ilumina la cara
cuando sobre el escenario alguien les hace
reir. Alguno, incluso, se atreve a subirse so-
bre las tablas, como es el caso de Diego,
que divirtid con distintos juegos de cartas a
sus compaferos. Comparneros que ya for-
man una familia, una grande y unida por un
factor comun, la supervivencia. Porque el
Hospital Nifios Jesus no hay distincion de
edades, todos los pequenos tienen las mis-
mas necesidades y requieren el mismo carifio.
Son muchos los dias que pueden llegar a
tener que estar dentro del hospital, un cen-
tro que hace todo lo posible para que los
nifos se encuentren cdmodos. “Desde
que se fundd hace 130 afios, el objetivo
fundamental del hospital ha sido nor-
malizar la vida del nifo enfermo.
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Entonces, no disponiamos de este teatro,
y se les llevaba a dar una vuelta por El Re-
tiro, se invitaba a los colegios de alrededor
a que vinieran o a cantar a los coros en
Navidad”, explica la relaciones publicas
del centro. Este fue el espiritu con el nacio
el hospital, que hoy en dia cuenta incluso
con su propia escuela: “Si, dentro hay un
colegio publico con su propio consejo es-
colar, en el que participan los padres de
ninos crénicos, y que cuenta con 12 pro-
fesores distribuidos por salas y edades”,
prosigue en su explicacion.

Porque las actividades ludicas son muy
importantes para los nifos, en cada
unidad hay una sala de manualidades
para que puedan acudir cada dia. Y
para aquellos que no pueden salir de su
habitacion, las alternativas no son-me-
nos divertidas. Los payasos de-la Fun-
dacion Theodora, por ejemplo, van de
habitacion en habitacion, al igual que el
Cocinero de los Cuentos, que se disfraza
una vez a la semana y disena cuentos a
medida a aquellos nifios que lo necesi-
tan, “siempre coordinados con enfermeria,
gue son los que indican como van los

ninos”. La fama que tiene el hospital
como centro sanitario abierto a las ac-
tividades ludicas hace que sean muchas
las asociaciones que ofrecen un montén
de alternativas para los mas pequenos.
La Fundacion Antena 3, por ejemplo, se
ha comprometido a llevar una tarde cada
cuatro meses a un grupo de nifios para
ver como es la television por dentro, “una
actividad a la que suelen ir pacientes de
psiquiatria que se olvidan un poco de sus
obsesiones”. La Comunidad de Madrid
también suele llevar algun espectaculo

de “Madrid en Danza” o del “Festival de
Cuentacuentos”, adaptados, eso si, a los
ninos y al escenario.

Porque lo importante es hacerles fe-
lices, como comenta Julia Benito, “nun-
ca hemos-hecho un estudio cientifico
de estas terapias alternativas, pero si
podemos decir que influye muchisimo,
sobre todo el pacientes agudos y de lar-
ga duracion, y en su familia. La magia y
la musica son de las terapias que mas
exito tienen, porque abarca mayor fran-
ja de edad”.

“EMPLEAR cINCO MINVTOS D Tu

DIA PARA AywpAR A ALguzeN €S
MARAVILLOSO”

¢Qué labor desarrolla la fundacion?
Lleva espectaculos de magia a hospitales,
centros de discapacitadosy de mayores para
mejorar la calidad de vida dentro del ambito
hospitalario de toda Espafia. Comenz6 con
una asociacion que se llamaba Magos Soli-
darios, y desde hace tres afnos nos hemos
convertido en una fundacion (www.funda-
cionabracadabra.org). De esta manera es
mejor para buscar financiacion y poder de-
sarrollar nuestra actividad.

¢Quiénes formais parte de la misma?
Somos 50 magos, entre los que hay pilotos,
socidlogos, abogados... que lo com-
paginan con su actividad diaria. También
tenemos magas, que es muy gratificante:
Amali, Inés..., y Jorge Blas en el patron.

¢Qué metas tenéis marcadas?

Trabajamos con asociaciones de enfermos,
como la de los padres de nifios con cancer,
personas con parkinson, esclerosis mul-
tiple... e intentamos llegar quincenalmente
a todos los sitios para que puedan disfru-
tar. Pero no s6lo vamos dirigidos a los en-
fermos, sino a su entorno familiar. Algunas

personas te llegan a decir: “en esta hora se
me ha olvidado que mi hijo tiene cancer”.
Porque hay mucha gente que ha tenido que
dejar sus trabajos y su ambito familiar, y ve-
nirse de otras ciudades.

¢Con qué anécdota te quedarias?

Con muchas, como por ejemplo cuando al-
guien te dice que es la primera vez que ve
sonreir a su madre en 30 afnos. Al final te
dan las gracias, cuando se las tendriamos
que dar nosotros a ellos por ayudarnos a
darnos cuenta de lo que tenemos. Emplear
cinco minutos de tu dia para ayudar a al-
guien es maravilloso.

Pero no sélo les hacen pasar un buen
rato, sino que les acercan a la magia.

Si, les ayudamos a acercarse a una disci-
plina artistica, les recomendamos libros...
Ademas, hace poco hemos estrenado el
programa “Aprende magia”, que se emite
en el canal Fan 3 que la Fundacion An-
tena 3 tiene en muchos hospitales. Son
52 micro espacios de magia para los que
hemos disenado juegos con los elemen-

tos que hay en el hospital (algodones,
vendas, cucharas, platos, etc.), asi como
unas barajas que regalamos por los cen-
tros. De esta forma, los chavales pueden
ver como se hace el juego, se les explica
qué es lo necesario y ellos pueden in-
teractuar con las enfermeras y con sus
padres.
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cAMISETAS SOLIPARIAS

Paulo Coelho y Mango, Sandra lbarra
junto a su fundacion, y el britanico Bob
Geldof han lanzado creativas prendas
para apoyar sus respectivas causas.

Mango y Paulo Coelho han unido su
esfuerzo para crear seis camisetas
de muijer ilustradas con distintas fra-
ses cedidas por el reconocido escri-
tor brasilerio. Parte de la recauda-
cion se destinara a la organizacion
benéfica que lleva el nombre del
autor: Instituto Paulo Coelho, que
facilitan «comida, amor y educa-
cion los 430 nifios que acoge».
Precio: 15 euros.

La Fundacion Sandra Ibarra de Solidaridad
frente al cancer ha lanzado
varios modelos de camise-
tas en blanco y en negro,
y pronto seguro llevara
a cabo otros proyectos
como panuelos. Precio: 10
euros, socios de la fundacion,
20 el resto. Tel. 91 576 76 82

info@fundacionsandraibarra.org

El artista britanico Bob Geldof
y su fundacién «Whateve-
rlfTakes» ha reunido a
Alexander McQueen,
- Stella McCartney, Rin-
¥— go Starr, George Clooney,
Donna Karan, Paloma Pi-
casso, Vivienne Westwood,
- David Bowie, Paul McCart-
‘ - ney para plasmar en unas
 camisetas su vision de la paz
J . en el mundo. El dinero re-
~ caudado ira destinado inte-
gramente a diferentes ONG’s
con las que colabora la fundacion. Precio:

65 euros. Tel. 665 880 782.

UNA FeSTA eN UNA LATA DE pINTURA

Polo Ralph Lauren donara la recau-
daciéon que se consiga con este di-
vertido juego a la Fundacion Peque-
no Deseo o~

“Paint Your Own Polo” ™ % m‘ﬂ 1
es una lata de pintura gl £ s I St

con la que los ninos |

pueden pintar su pro- i
pio polo. Los benefi- i shis soro
cios netos obtenidos “~=———
en Europa se donaran

a organizaciones benéficas que ayudan
a nifos con enfermedades terminales o
cuyas familias se han visto afectadas por
el cancer. En Espana, las ganancias se
donaran a la Fundacion Pequeno Deseo,
desde la que hacen realidad los deseos de
los nifios con enfermedades croni-
cas o de mal prondstico.

PERFUME DE VIDA

H20 es la fragancia del osito,
cuya parte de las ventas se destina-
ra a Intermon Oxfam

Nace del deseo y el convencimiento de que
un mundo mas justo es posible, de que la
union entre belleza y sostenibilidad es un
paso mas hacia un universo hermoso.

El porcentaje de las ventas de la fra- ..__i
gancia se destinara a los progra- o — =
mas de Intermén Oxfam para #@, b

llevar agua potable a las perso-
nas que mas lo necesitan.
Ademas, la manipulacion del
frasco ya terminado y su
“packaging” se realiza en el
Centro Especial de Empleo
de la Fundacion Arco

Iris. Todo ello suma-

do a su cuidado con

el medio ambiente.
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La Asociacion de Parapléjicos vy
Grandes Minusvalidos de Castilla y
Leén ha galardonado a la Fundacion
Inocente, Inocente con el Premio Soli-
dario, por la labor que ha desarrollado a
favor de las discapacidades fisicas.

Empresas, instituciones y medios de co-
municacion han visto reconocido su trabajo
a favor de las personas con discapacidad
por parte de la Asociacidén de Parapléjicos
y Grandes Minusvaélidos de Castilla y Ledn
(ASPAYM). Segun destaco el presidente
de la organizacion, Francisco Sardon, en
la V Edicion de los Premios Solidarios
«ha habido mas unanimidad que nunca».

LA FuNPACION RectBe el PReMIO SOLIPARIO ASPAYM - CASTILLA y LEON

VIPA SOcTAL
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La Fundacién Inocente, Inocente fue una
de las galardonadas, en especial por la
labor que ha realizado en el proyecto de
«El bosque de los suefios», que ASPAYM
puso en marcha en el municipio leonés de
Cubillos del Sil. En la categoria de entidad
publica, fue reconocida la direccién general
de Economia Social de la Junta de Castilla
y Ledn, por ayudar a la insercion laboral de
personas con discapacidad; en el apartado
empresarial, se destac la labor del grupo
Matarromera, por la total accesibilidad de
las instalaciones de su nueva bodega Emi-
na; y en el de medios de comunicacion, se
premi6 el trabajo de Cadena 100, por la
cobertura de los conciertos solidarios.

viz GRAN GALA Ve ZARZVELA

La Orquesta Filarménica de La Man-
cha actua en el Auditorio Nacional de
Madrid y lo dedica a Inocente, Inocente
para apoyar los proyectos infantiles de
Mensajeros de la Paz

El Auditorio Nacional de Musica de Madrid
acoge el 5 de junio la VIl Gran Gala de Zar-
zuela. Esta iniciativa de la emisora madrile-
fa Radio SOL XXI y Fundacion Sinfolirica,
refrendada en todas las ediciones con lle-
nos totales, permite demostrar que el géne-
ro lirico espanol cuenta con nuevos y gran-
des intérpretes que aportan frescura a unas

partituras muy populares. La Orquesta Fi-
larmonica de La Mancha, dirigida por Fran-
cisco Moya, es la encargada de poner ritmo
a un programa con las mejores paginas de
la zarzuela. La gala también tiene como so-
listas a las sopranos Chantal Garcia y Belén
Elvira; los tenores Enrique Ferrer, Francisco
Sanchez y Juan Manuel Cifuentes; y los ba-
ritonos Marcos Moncloa y Alberto Arrabal.
Y estaran arropados por tres agrupaciones
corales. Todo por una buena causa, apoyar
los proyectos infantiles de Mensajeros de la
Paz del Padre Angel a través de la Funda-
cion Inocente, Inocente.




ENTIDADES BENEFICIARIAS

Fundaciéon ANAR (Ayuda a Nifos y Ado-
lescentes en Riesgo) Av. de América, N°
24. 12 Planta. 28028. Madrid. 91 726 27 00.
www.anar.org

Menudos Corazones (Fundacion de
Ayuda a los Ninos con Problemas de
Corazon) C/ Valdelsangil, N° 19. 4° Izq.
28039. Madrid. 91 373 67 46.
www.menudoscorazones.org

Best Buddies Espanha (BBE) “Mejores
Amigos” Paseo San Millan de la Cogolla,
N° 22. 28050. Madrid. 666 839 309.
www.bestbuddies.es

FEDER (Federacion Espanola de Enfer-
medades Raras) C/ Enrique Marco Dorta
N° 6 Local 41018. Sevilla. 954 98 98 92.
www.enfermedades-raras.org

Fundaciéon Hospital de Madrid C/ San
Bernardo N° 101. 28015. Madrid 91 267 50 04.
www.fundacionhm.com

AECC Asociacion Espainola Contra el
Cancer C/ Amador de los Rios, N° 5. 28010.
Madrid. 91 319 41 38.
www.todocancer.com

FEPNC Federacion Espanola de Pa-
dres de Ninos con Cancer Av. Menén-
dez Pelayo N° 41 3° dcha. 28009. Madrid.
91 557 26 26.

www.cancerinfantil.org

Fundacién de Oncologia Infantil Enri-
queta Villavecchia C/ San Antoni M? Claret
N° 167. 08025. Barcelona. 93 435 30 24.
www.fevillavecchia.es

AOEX Asociacion Oncoldgica Extremena
C/ Godofredo Ortega y Munoz, N° 1 local
10, 06011. Badajoz. 924207713.
www.aoex.es

;CULPABLE O INOCENTEZ

ST cre€s que €s TNOCQML@, ayadate

En la Fundacion Inocente Inocente llevamos desde 1995 recaudando
fondos para financiar causas que ayuden a los nifios mas necesi-
tados. Nifios que, sin tu ayuda, estarian desprotegidos, aun
siendo inocentes.

Recorta, rellena y envianos este cupén por fax, email o correo
ordinario. Miles de nifios inocentes te lo agradeceran.

Av. de Manoteras 10, bloque B - 402. 28050. Madrid Tel.: 902 30 30 52 Fax. 91 766 69 03 www.inocente.com buzon@fundacioninocente.com
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Si en algiin momento usted decidiese cancelar su compromiso, s6lo sera necesario que nos lo comunique por escrito. Recuerde que todas las donaciones que realice tienen una desgravacion de la declaracion de la Renta
De conformidad con lo establecido en la Ley Organica 15/99 de 13 de diciembre de Proteccion de Datos de Cardcter Personal, le informamos que los datos que nos ha facilitado pasaran a formar parte de las bases de datos de la
Fundacion Inocente Inocente, con la finalidad de control fiscal de la donacion que ha efectuado y mantenerle informado sobre las actividades de esta organizacion. Dicho fichero se encuentra debidamente inscrito en el Registro Oficial
De Proteccion de Datos. Tiene Ud. Derecho a acceder a la informacion recopilada, rectificarla y cancelarla, para lo cual tiene que enviarnos una carta a la Fundacion Inocente Inocente, Av. de Manoteras 10, blogue B - 402. 28050. Madrid
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Un nino menos trabajando.
Un nino mas en la escuela.

Hemos conseguido que mas de
107.000 ninos y ninas de 13 paises
de América Latina disfruten

de su infancia.

En Fundacion Telefénica a través del Programa Pronifio, trabajamos
por la erradicacion del trabajo infantil y la plena integracion en la
sociedad de miles de ninos y ninas en América Latina. Una labor que
se realiza a través de la proteccién integral del nifio, la puesta a su
disposicion de la maxima calidad educativa a través de las nuevas
Tecnologias de la Informacién y Comunicaciéon y una decidida
implicacién de las instituciones y agentes sociales locales con las
que tratamos de mejorar el entorno familiar y social, para que los
ninos vuelvan a ser ninos.

Fundacién Telefonica. Un paso mas hacia un futuro mejor.

www.fundacion.telefonica.com/pronino

Presencia en 13 paises de
latinoamérica.

107.602 beneficiarios

directos.

2. 598 Escuelas y Centros

de Atencion.

Fundacion

Velefonica

www. fundacion.telefonica.com



