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Las caras de Sanfilippo

Domingo 28.12.14
EL CORREO

Cuatro chicos y tres chicas. Seis niinos y un adulto. Son los siete vascos con Sanfilippo, una enfermedad
degenerativa. Sus familias luchan para ensayar con ellos una terapia que ha dado resultado con ratones
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BILBAO. Hace exactamente un aiio
que la enfermedad de Sanfilippo se
hizo visible en Euskadi. Existia an-
tes, pero no se habia hablado de ella.
En plena Navidad de 2013, Naiara
Garcia de Andoin y su marido, José
Angel Garcia, lanzaron un SOS a tra-
vés de EL CORREO. Pedian ayuda
para salvar a sus tres hijos. Su llama-
miento sac6 del anonimato a otras
cuatro familias vascas con hijos afec-
tados por una dolencia neurodege-
nerativa con consecuencias devasta-
doras. Le llaman el alzheimer infan-
til por el progresivo retroceso que su-
fren los nifios. La enfermedad tiene
variantes. En funcién de la tipologia,
las expectativas de vida cambian. La
mas virulenta -Sanfilippo A- acarrea
la muerte en la adolescencia. «El tiem-
po corre en contra de los nifiosy, re-
pite Naiara Garcia de Andoin. De ahi
la prisa por ensayar con ellos una te-
rapia génica que ha dado buenos re-
sultados con ratones. La investiga-
cion se esta realizando en Ohio (Es-
tados Unidos), financiada por asocia-
ciones de familias de diferentes pai-
ses. Entre ellas, 1a espafiola Stop San-
filippo, que debe aportar 3 millones
de euros. Hasta ahora ha recaudado
la mitad. Para marzo se necesitan
700.000 euros. Apenas hablan, pero
Araitz, Ixone, Unai, Irune, Oier, Iker
y Mikel piden la colaboracién de to-
dos. Unos la piden con una sonrisa;
otros con una mirada inocente que
se entristece de dia en dia.

Araitz Garcia 8 afios. Sanfilippo A
«Observadoray tolerante

con sus dos hermanos»

Araitz naci6 después de un parto di-
ficil que le dejo secuelas, entre ellas
una paralisis facial que ha tenido con-
fundidos a los médicos durante siete
afos. No fue hasta 2013 cuando le
diagnosticaron, a la vez que a sus dos
hermanos, Sanfilippo A. A los cinco
afios y medio dejé de hablar. Solo dice
un enigmatico «volvemosy que na-
die sabe como interpretar. Es una nifia
tranquila «observadora y tolerante
con Ixone y Unaiy» con los que, a su
manera, ejerce de hermana mayor.
Va a terapia cinco horas diarias para
conservar al maximo sus facultades.
«Le gusta jugar a meterte el dedo en
laboca y hacer como que se lo muer-
desy. Con eso basta paraque seria. Y
sies su padre quien juega, mucho me-
jor. Tiene con él un ‘feeling’ muy es-
pecial.

Ixone Garcia 5 afos. Sanfilippo A
«Una cabezotaalaquele
gusta cantar y Mickey Mouse»
La vitalidad de Ixone es desbordante.
Y la cabezoneria, también. Lo dice su
madre: «No atiende a razonesy. Y como
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Oier Iribarren Aizpurua.

Iker Blanco Louzao.

«brutota» que es prefiere jugar con ni-
fios a correr y saltar. Sus amigos del
alma son Luka y Mikel, dos compatie-
ros del colegio publico Cervantes, de
Bilbao, al que acude a diario, al igual
que su hermanos. Ademis, a Ixonele
encanta bailar. jAh! y, pese a que ape-
nas habla, lo suyo es cantar. Se sabe el
‘Cumpleafios feliz’ también en euske-
raeinglés. Y domina el himno del
Athletic. Ixone siente devocion por
los dibujos animados de Mickey, tan-
to que es capaz de repetir sin descan-
so «miska, muska, Mickey Mouse!»,
la frase magica del raton de Disney.
Cuando quiere establecer comunica-
cién con alguien, tiene un truco, que
es preguntar por el paradero de algo:
«;Donde esta...?» 1o que sea.
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Unai Garcia 4 afos. Sanfilippo A

«Es muy alegre y como

chuta con laizquierda»

Sihay un nifio alegre en Bilbao, ese
es Unai, el hermano de Araitz e Ixo-
ne. Lo suyo esreir. Y correr. No hay
manera de pillarle. Y andar en bici.
Y jugar al balén... Tiene una buena
zurda. «Chuta como nadie con laiz-
quierda... ya quisieran muchos de-
lanteros. Unai disfruta muchisimo
de todo y aprende muy rapidoy, dice
su amatxu. Al tener solo 4 afiitos
cumplidos en octubre, la enferme-
dad es menos visible que en su her-
manas. «Pero aunque no queramos
mirar, ahi esta», comenta Naiara
Garcia de Andoin. Como Ixone, va
tres dias a terapia y dos a judo, que



