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GOZNIONNZAT
BEHARKOIEUKE:

SANFILIPPO SINDROMEDUN
UMEEN EUSKAL ELKARTEA

Ane Pirata eta Patakon herriko
liburutegira joan ohi dira ostira-
lero. Liburu artean ematen dute

arratsaldea. Bertan ezagutu
dituzte Intza eta bere aita, Mikel.

/
JGTEE 107 BizipozA
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PATAKONEK ERE NAHIAGO
DITU ESKAILERAK.
BEHIN IGOGAILU BATEAN HARRAPATUTA
EGON ZEN ORDUBETEL
ETA GEROZTIK SEKULAKO
IKARA EMATEN DIOTE!

Testua: Amagoia Mujika. Marrazkiak: Jose Anjel Lopetegi

ANIMO, INTZA!
[ GERO ETA GUTXIAGO FALTA ZAIGU.
1\ BEREHALA IRITSIKO GARA, MAITEA.
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GUK NAHIAGO DITUGY
ESKAILERAK, INTZAK EZ DEZAN
AHAZTU ESKAILERAK NOLA
160 BEHAR DIREN.

NIK EZ DIET BELDURRIK
IGOGAILUEL ARIKETA EGITEA
KOMENI ZAIT! .



ANE PIRATA, GAZTEA ZARA
BAINA, ZERGATIK — — _/ IU ORAINDIK HORREKIN KONTURATZEKO,
AHAZTUKO ZAIO INTZARI \Gue ,; BAINA ZAHARTZEN ZARENEAN
ESKAILERAK IGOTZEN? Rl e NAHI BAINO GAUZA
BEHIN IKASITAKO GAUZAK [N :
N IKASITAD 64 e ﬂ . GEHAGO AHATTEN DITUZL..
_ AHALTEN, EZTA? _

BAINA INTZA
EL DA TAHARRA.
ZENBAT URTE DITUZV,
: INTZA?

INTZA EZ DA ZAHARRA,
BAINA SANFILIPPO [ZENEKO
GAIXOTASUNA DAUKA,
050-050 SINDROME BEREZIA.
: - HORREN ONDORIOZ. IKASITAKO
e jir PLIBEES,  GAUZAK AHAZTUEGITEN i,
el Wi, L \2 : TAIZKIO PIXKANAKA, i
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LEHEN URTEETAN ZELULETAN EZ DA HONDAKIN ASKORIK
BILTZEN ETA HAURREK HIZKETAN, IBILTZEN,
BIZIKLETAN IBILTZEN... DENETARIK EGITEN IKASTEN DUTE.

/ SANFILIPPO gummm\

DAUKATEN HAURREK ENTZIMA
BAT FALTA DUTE.
ENTZIMA HORI ARDURATZEN DA
GORPUTZAK BEHAR EZ DITUEN
HONDAKINAK GARBITZEAL
ONDORIOZ, HONDAKINAK
PILATZEN JOATEN DIRA
GORPUTLZEKO TELULETAN.

\

BAINA, URTEAK AURRERA JOAN AHALA, HONDAKIN GEHIAGO
PILATZEN DA TELULETAN ETA IKASITAKO GAUTA ASKD
AHALTEN HASTEN DIRA. INTZARI, ESATERAKO,
BIZIKLETAN IBILTZEA AHAZTU EGIN ZAIO ETA IBILTZEKO ERE
ARAZOAK DITU, OREKA ERRAL GALTIEN DUELAKO.
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BAINA EGONGO DA
SENDABIDEREN BAT, ELTA?
BOTIKA BEREZIREN BAT EDO...

ORAIN ARTE EZ DA SENDABIDERIK AURKITV. et

ORAIN ZAIN-ZAIN GAUDE, AMERIKETAKO ESTATU BATUETAN
TERAPIA BERRI BAT FROGATZEN ARI DIRA

ETA EMAITZA ONAK EMATEN ARI DELA DIRUDI.

ETA NOIZ EKARRIKO I = e
DUTE TERAPIA HORI HONA, JIT e
EVSKAL HERRIRA? _ i

GUK NAHI BAINO MANTSOAGO DOA DENA.
EL DAUKAGU BESTERIK BURUAN, TERAPIA HORREN ZAIN GAUDE,
ITXAROPEN HANDIA DAUKAGULAKO HORREKIN, =
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KUSI, AITA, i S o e
BHHERﬂ HMDI BKI'. y Lrvenar |

ZEIN HANDIA, MAITEA!
BITARTEAN, LAN ETA LAN ARI GARA. INTZAK PILATV
DUEN JAKINTZA BAINERA HANDI HORI BEZALAKOA DA. BAINA
GAIXOTASUNAK TAPOIA KENDU DU ETA BERE GAITASUNAK ISURBIDETIK
BEHERA DOALZ HORRETAN ARI GARA LANEAN, TAPOIARI EUSTEN,
INTZAK IKASITAKOA AHAZTU EZ DEZAN.

Sanfilipp™®

Irabazi asmorik gabeko elkartea da. Bilbon dauka
egoitza eta Sanfilippo gaitza duten haurren lagun
eta gurasoak osatzen dute.

Gaur egun zazpi kasu daude EAENn diagnostika-
tuta. Gerta daiteke diagnostikatu gabeko kasuak
ere egotea, ez baita batere gaixotasun ohikoa eta
diagnostikoa askotan berandu etortzen da.

Orain artean gaixotasunak ez du sendabiderik
eduki. Orain, baina, terapia genikoarekin frogak
egiten dira AEBetan eta emaitzak baikorrak dira.
Espero da terapia genikoa laister iritsiko dela Eu-
ropara, tartean Bilboko Gurutzetako Ospitalera.
Une hauetan elkartearen erronka nagusiena tera-

pia hori lortzea da.
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info@sanfilippo.eus
Telefonoa: 657537251
sanfilippo.eus
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