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Ane Pirata efa Patakon trenean
doaz lagun bat bisitatzera.

Parean eseri zaizkie Felix eta
Ander, aspaldiko lagunak .
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elkarlanean

aulki hauek?

Hara! Nik ezagutzen
zaituztet, hondartzan
topatu ginen behin...




Bai, gogoan dut. Anderrek
Dravet sindromea duela eta epilepsia
mota 0so gogorra dela azaldu zenigun. Bere
barruan lurrikarak gertatuko
balira bezala.

Eta zer moduz
doaz lurrikarak?
Nola dago Anderren barruko

itsasoq, zakar edo bare?

Bai, bai, horiek gara qu,
Felix eta Ander, lurrikaren kontrako
borrokalariak.

Tira, bare samar azkenaldian.
Botika batzuk aldatu ditugu, beste
batzuk etorriko diren itxaropena

: daukagqu... Ez gara errenditzen.
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Anderren
barruan lurrikara bat
gertatzen denean, badakigu
zer egin behar dugun,

pausoz pauso.

Guk gure partea
egiten dugu. Eta ikerlariei
eta botika-industriari dagokie
beren partea egitea. Ikertzea,
inbertsioak egitea eta
sendabidea topatzea.

Botika-industriarekin
lanean ari gara. Badakigu
zer den konpondu behar
dena. Orain, ikerlariei
dagokie sendabidea
topatzea. <

Badakigu txiki-txikiak garela.
Botika-industriek bestelako lanak
dituztela. Baina ez gara errendituko,

beti egongo gara haien parean
- eskariak egiten.
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Nik ere
itsasoan borroka latzak

izan ditut, ni baino indartsuagoak
ziren piraten kontra. Eta, batzuetan,
garajle atera naiz.

Pentsa zer
litzatekeen
sendabidea
topatzea,

Sekulakoa. Gure
equnerokoa borroka txiki
bat da. Guk ez dakigu zer
den errenditzea.

Patakon,
lasai. Pauso txiki
bat bestearen atzetik.
Jaitsi aulki horretatik.

Patakonen
barruan ere lurrikarak
gertatzen dira
batzuetan.
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Dravet Sindromea haurrei eragiten dien
epilepsia mota larria da. Gaixotasun
arraroa da, 20.000-40.000 biztanleren
arteko bati eragiten diona. Eta gaur
gaurkoz, ez dauka sendabiderik.

Mutazio genetiko txiki baten ondorioz
gertatzen da. Hartara, zientzialariek
uste dute sendabidea jartzeko modukoa
izan daitekeela, horretarako beharrezko
denbora eta dirua inbertituz gero. Azken
lau urtean milioi bat euroko inbertsioa
egin da ikerkuntza bultzatzeko.

Fundazioaren helburua jendarteari
gaixotasunaren berri ematea da, jendartea
kontzientziatu eta ikerketa bultzatzeko
beharrezkoa den finantzaketa pizte aldera.
Beste erronka garrantzitsua diagnostikoak
garaiz eta modu egokian ematea da.
Hartara, 500 test genetiko baino gehiago
egin dira elkartearen bitartez.

Weborria: www.dravetfoundation.org
Emaila: felix.lucas@dravetfoundation.eu
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