
  

wŜǾƛǎǘŀ ŘŜ ƭŀ !ǎƻŎƛŀŎƛƽƴ bŀŎƛƻƴŀƭ {ƝƴŘǊƻƳŜ ŘŜ !ǇŜǊǘ 
¸ ƻǘǊŀǎ /ǊŀƴŜƻǎƛƴƻǎǘƽǎƛǎ 

Año 6 (2016) Nº 7  

ADELANTE  



н 

!59[!b¢9 

SUMARIO  
ADELANTE  

 

 

 
Revista de la Asociación Nacional Síndrome de Apert  

y otras craneosinostósis  

Año 6 (2016) Nº 7  
Editada por:  
Asociación Nacional Síndrome de Apert y otras                

craneosinostosis sindrómicas 

C/ Bravo Murillo 39-41  

Portal 20, 6º 2 ª 

28015 Madrid  

 

www.apertcras.org 

apertcras@apertcras.org  

Director: César Díez Rivero  

Diseño y Maquetación: Juan José Prieto Molero  

Consejo editorial: Familias y afectados de la 
Asociación Nacional Síndrome de Apert y otras Craneosi-

nostosis  

Dep. Legal: M-19815-2007  

 

Lb5L/9 

мΦ 9ŘƛǘƻǊƛŀƭΧΧΧΦΦΧΧΧΧΧΦΦΦΦΦΦǇłƎ о 

нΦ ¢ŀƭ ŎƻƳƻ ǎƻƳƻǎΧΧΦΦΦΧΧΦΦΦǇłƎ п 

оΦ 5ƛǎŦǊǳǘŀƴŘƻ ŘŜƭ DŀƳǇŜǊΦΦΦǇłƎ р 

пΦ ¢ŀƭƭŜǊ ŘŜ C959wL¢hΧΦΧΧΦΦΦǇłƎ с 

рΦ CƻǊƳŀŎƛƽƴ hb/9ΧΧΧΧΧΦΦǇłƎ т 

сΦ ±ƛǎƛǘŀ ŀ C!a!/ΧΧΧΦΦΧΧΧǇłƎ у 

тΦ 9ƴŎǳŜƴǘǊƻ C!a!/ нлмрΦΦΦΦǇłƎ ф 

уΦ 9ƴŎǳŜƴǘǊƻ Ŝƴ .ƛƭōŀƻΧΧΦΦΦǇłƎ мл 

фΦ /ǳƳǇƭƛŜƴŘƻ ǎǳŜƷƻǎΦΦΧΧΦΦǇłƎ мм 

млΦ 9ȄǇŜǊƛŜƴŎƛŀ ƭŀōƻǊŀƭΧΧΦΦΧǇłƎ мн 

ммΦ  wŜŎŜǘŀǎ ŘŜ ŎƻŎƛƴŀΦΦΧΧΧΦΦǇłƎ мо 

мнΦ  9ǎǇŀƭŘŀ ǎŀƴŀ Ŏƻƴ ǇƛƭŀǘŜǎΦǇłƎ мп 

La revista ñAdelanteò es una publicaci·n de distribuci·n gratuita y privada entre los socios 
de la Asociación Nacional Síndrome de Apert y otras Craneosinostosis, 

y las personas, entidades e instituciones que esta, estime oportuno 
 

Prohibida la reproducción total o parcial de cualquier información gráfica o literaria, sin la autorización 

previa de la Asociación Nacional Síndrome de Apert y otras Craneosinostosis  

 

ASOCIACIÓN NACIONAL SÍNDROME DE APERT Y OTRAS CRANEOSINOSTOSIS  

REG. Nº164.717 C.I.F: G-82274069  

 

SEDE PAÍS VASCO 
C/ Luis Briñas 19, 5ºC  

48013 Bilbao  

Telf. 94.442.38.38 

SEDE CENTRAL:  
C/ Bravo Murillo 39 -41 

Portal 20, 6º 2ª  

28015 Madrid  

TLF./FAX 91.447.51.63   

SEDE GALICIA  

Rua das Devefas, 2 2ºB  

36.004 Pontevedra  

Telf. 609 53 60 22  



о 

!59[!b¢9 

Q ueridos lectores: 

E stamos aquí un año más con la edición 
de la revista ñAdelanteò en honor a nues-

tros hermanos guerrer@s Aperts, los que es-
tán con nosotros y tampoco nos olvidamos de 
los que nos están viendo desde el cielo como 
nuestro gran hermano Alex. 

E s cierto que ha habido un par de años 
que no hemos sacado esta revista a la 

luz, aun así quiero dar las gracias primera-
mente a Marina Rey Viera por su incansable 
trabajo hecho año tras año desde que se fun-
dó esta revista en la que los jóvenes conta-
mos nuestras aventuras y etapas de supera-
ción de las barreras que nos ponen día a día 
las instituciones y la sociedad, y seguidamen-
te quería dar las gracias a la Junta directiva de 
ApertCras, en especial a Ruth por confiar en 
mi para este gran proyecto. 

 

 

D esde los 10 años siempre me gustaba 
escribir sobre mí para esta revista, pero 

nunca imaginé que llegaría este momento. 
Empieza una nueva etapa para mí como re-
presentante de esta revista en la que quiero 
pedir el apoyo de los padres para que todos 
los jóvenes sin timidez sean colaboradores de 
la misma y podamos trabajar juntos, ñSi cami-
nas solo, llegarás más rápido. Si caminas 
acompa¶ado, llegaras m§s lejosò. 

D. César Díez Rivero  
Director de la revista  
``ADELANTEËË 
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H ola, en mi vida, salvo alguna redacción obligada sólo he escrito para mis personas queri-

das y como creo que vosotr@s también lo sois, mando estas líneas para la revista. Se de ante-

mano que las leeréis con simpatía, y si no, las reclamaciones a mi Juanjo que es el culpable. 

Y a está bien de hablar de mí, os daré unas pinceladas de mi hija Nélida. Tiene todas las difi-

cultades que acarrea el Síndrome, pero su afán de superación es inmenso; ante el rechazo so-

cial (que ya empieza a sentirlo), ella regala sonrisas aunque a veces no es fácil y ante los retos 

que le va presentando la vida, los afronta con gran entereza. 

N élida cursa 1º de primaria y salvo las matemáticas que se le resisten, va avanzando. Tiene 

ñapoyoò en casa y la ayuda incondicional de su hermana Paula que es todo amor y paciencia con 

ella, en el cole cuenta con su amiga Marta que es su referente. 

L loro de felicidad cuando la veo leer sus primeros cuentos, cuando la veo ñchapotearò en cla-
ses de natación adaptadas y sobre todo cuando veo que la vida la va sobre ruedas en iniciación 

al patinaje artístico. Os mando una foto con sus profesoras. 

U n beso para todos nuestros niños y termino con una canción que Nélida y su padre cantan 

todas las noches.  

ñChachito, chachito, chachito m²o, pedazo de cielo que Dios me dio...ò 
Laura Núñez  



р 

!59[!b¢9 

T odo comenzó con una información de nuestro buen amigo Juan Carrión , Presidente de 

FEDER y del consejo consultivo de peñas del F.C. Barcelona. Nos mando un Watshap invi-

tándonos el día 5 de Agosto a la asamblea de socios barcelonistas y por la tarde al Trofeu 

Joan Gamper en el Teatro Coliseum Camp Nou de Barcelona; quería contar con nosotros. 

Juanjo como buen culé acepto la propuesta y yo como buen amante del futbol y madridista 

también. 

E l día 4 por la tarde cogí un tren Media Distancia destino Madrid Atocha Cercanías, allí 

me recogió un chaval de Atendo (Servicio para discapacitados de RENFE), que se parecía a 

Fernando Llorente y me llevo a la oficina de la estación, donde había azafatas guapas que 

me dieron conversación y entretenimiento hasta que vino Juanjo a recogerme. Cenamos y 

dormidos en casa de su tía. 

A  las 7 de la ma¶ana del citado d²a 5 cogimos el tren Ave con destino Barcelona Sants 
cuando llegamos fuimos en metro hasta el Palau de Congressos de Catalunya; allí nos espe-

raba Juanico, nos dio la bienvenida al congreso, acreditaciones y nos presento a diferentes 

cargos de las peñas del Barça, a delegados de otras comunidades y al President del equip 

catalá, Senyor Josep María Bartomeu. Después de una gran comida con directivos y peñas 

donde el cava corrió por nuestro cuerpo, fuimos al coliseo barcelonista; estuvimos en la gra-

da con el sobrino de Juan, Alberto. Primero fue la presentación de los mejores jugadores del 

mundo.  Salieron al tapete los Iniesta, Messi, Busquets, Suarez. Neymaréé para acabar 

viendo como un gran Barcelona, ganaba por 3 goles a 0 a la Roma, goles del gran Leo Mes-

si, Aladino Neymar e Ivan Rakitic. No se lo quiso perder la tita de César y desde aquella no-

che, tita adoptiva mía, Joana.  

C uando acabó el partido salimos del estadio en busca de un taxi que nunca cogimos. Es-

taba todo colapsado, así que, perdido ya el bus de vuelta para Madrid, cesar y yo, como bue-

nos amantes de la aventura, decidimos ir caminando desde Colblanc, barrio donde se en-

cuentra el Camp Nou hasta la estació de Sants. Guiados por la 

tita Joana, llegamos a las 3 de la mañana y allí hasta las 6, ce-

sar y yo, tumbados en el suelo de la ciudad Condal, descan-

sando hablando de la vida. Llegamos a Madrid a las 9:15, y 

después de una buena ducha y un buen almuerzo en el 100 

montaditos, César volvió a su Mérida natal. 

Q uiero darle las gracias a Modesto y a Olivia por permitirme pasar dos días maravillosos 

con mi hermano César.  Sé que no es fácil ir de Mérida a Barcelona y nuestro César lo 

consiguió. 

¡¡¡Hasta la próxima quedada hermano¡¡¡  

Dos amigos disfrutando del fútbol en el Trofeu Joan Gamper  

César Díez y Juan José Prieto  


