fundava

FUNDACION POR LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Minombre es Alvaro Villanueva, estoy felizmente casado y tengo 4 hijos.

Mi hijo mayor, Alvarete, nacié el 14 de marzo de 2007. Sus primeros meses de vida
fueron iguales que los de cualquier otro nifio. A a los 8 meses ya gateaba, a los 12 corria
por los pasillos y decia mama. Le encantaba la musica y enseguida cogia una canciény la
tarareaba de principio a fin. Mi padre, gran aficionado a la musica clasica, decia que nos

habia nacido un Beethoven en la familia.

Un dia empezd a mirarnos de reojo, a la vez que nos sonreia. Al principio nos hizo gracia,
hasta que un dia lo hizo delante del pediatra, se asustd y nos mandd una serie de

pruebas.

Las primeras pruebas salieron bien, pero nuestro pediatra sigui6 insistiendo y le mandé
mas. Finalmente le hicieron un TAC Cerebral y ya se vio que algo no andaba bien por las
alturas. Lo ingresaron y le empezaron a hacer todo tipo de pruebas: resonancias, PET,
EEG, ecografias, ... hasta que dieron con un diagndstico Esclerosis Tuberosa vy
Poliquistosis Renal (El Sindrome de los Genes Contiguos), una enfermedad neuroldgica,

raraysincura.

La historia de mi hijo es la misma que la de tantos otros nifios que sufren de
enfermedades neuroldgicas gravesy que no tienen cura, y en muchos casos no reciben el

apoyo que necesitan.

Por eso, después de 9 afios conviviendo con la enfermedad de mi hijo, me lancé junto con
mi mujer y unos amigos a montar esta Fundacién Sin Animo de Lucro, para que sea un
punto de encuentro de familias extraordinarias que quieran trabajar juntas para lograr

un mejor futuro para estos nifios. jJuntos podemos lograr cualquier cosa!

Fdo. Alvaro Villanueva



