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Los companeros
solidarios de Elsa
en Parquesol

El colegio Francisco Pino recauda con
una marcha fondos paralos alumnos del
centro que padecen enfermedades raras

iz VICTOR M. VELA

VALLADOLID. Olga Cuadrado en-
tré a Google en diciembre de 2015
con incertidumbre, una duda y un
puilado de letras que le cosquillea-
ban en los dedos. STXBP1. Tecle6 en
el buscador como quien se pasea sin
rumbo por el teclado. STXBPL. Como
si fuera una errata, una contrasena,
cinco letras y un numero pulsados
al azar. Y después de darle a ‘enter’
se encontro6 con un vacio enorme.
«Solo habia articulos en inglés. Ni
uno solo en espafiol. Me senti de-
samparada. Porque ademas estaba
lleno de términos médicos que no
terminaba de comprender. Llegué
a pensar que estdbamos mejor sin
diagnéstico. ¢Y simi hija era la ini-
ca de Espafia con esta enfermedad?y.
STXBP1. Un jeroglifico que ahora
han empezado a desentrafiar.

El sindrome STXBP1 es una en-
fermedad tan rara como impronun-
ciable. Afecta a una de cada 91.800
recién nacidos vivos. Elsa, la hija de
José Manuel y Olga, es una de ellas.
Y acaba de recibir el apoyo de sus
compaiieros de colegio, el Francis-
co Pino (en Parquesol), que han par-
ticipado en una marcha solidaria
para recaudar fondos (han conse-
guido 1.218 euros) con los que finan-
ciar proyectos de investigacion de
las enfermedades raras que padecen
tres de los alumnos del centro.

Elsa tiene diez afios, una aficién
enorme por los Celtas Cortos («su
fan nimero unoy), una pasion sin
limite por los caballos, unas ganas
tremendas de pasar mas tiempo en
la playa. Tiene también el sindrome
STXBPL, aunque sus padres no le pu-
sieron nombre hasta diciembre de
2015, cuando lleg6 el diagnostico,
cuando les dijeron qué era exacta-
mente aquello que le pasaba a Elsa.

«De bebé no notamos nada extra-
fio. Incluso pensibamos que iba algo
adelantada para su edad, porque sal-

taba en el parque. Pero a los 16 me-
Ses N0s empezamos a preocupar por-
que no caminaba, porque no hacia
las cosas que le correspondian para
su edady. Del pediatra acudieron al
centro base de La Rondilla, recibie-
ron atencion de neurdlogos del Rio
Hortega, de médicos del hospital de
La Paz. Mas tarde del San Juan de
Dios en Barcelona. Varios médicos,
decenas de pruebas sin saber qué era
exactamente lo que padecia Elsa.
«Lo primero que nos dijeron era
que la nifia tenia temblores. Noso-
tros no los aprecidbamos e incluso
el pediatra tampoco los habia detec-
tado. Ahora, con el tiempo, cuando
revisamos videos, decimos: ‘;pero
c6mo no lo veiamos?’ Hemos entre-
nado el ojoy, cuentan sus padres. Al
final, cuando Elsa ya tenia siete afios,
lleg6 el diagnéstico. Elsa tiene una
encefalopatia, una enfermedad neu-
rolégica grave debida a una muta-
cién del gen STXBP1, que no produ-
ce sintaxina, una proteina que jue-
ga un papel vital en la liberacién de
sustancias quimicas en el cerebro.
Estas alteraciones genéticas pue-
den dar lugar a diferentes formas de
epilepsia durante los primeros me-
ses de vida. «El problema es que en

José Manuel Gutiérrez y Olga Cuadrado, con su hija Elsa, en el colegio Francisco Pino. ::

el caso de Elsa no se manifestaba en
crisis, de forma evidente, sino que
eran picos que no tenian manifesta-
cién externan, cuenta Olga. A esto se
acompafan otros sintomas, como
problemas en el neurodesarrollo, re-
traso psicomotor moderado o grave,
y trastorno del espectro autista. Tam-
bién un bajo tono muscular que hace
que algunos de los pacientes estén
en silla de ruedas, apenas puedan
masticar. Elsa camina por su cuenta,
pero con inestabilidad. Apenas ha-
bla. «Fisicamente no tiene ningn
rasgo, pero si retraso cognitivoy. De
pequeia acudi6 la escuela infantil
municipal Mafalda y Guille, en el ba-
rrio. Después, empez6 Primaria en

el Francisco Pino. «Siempre hemos
apostado por una educacién en un
centro normalizado. Estd asignada a
quinto de Primaria. Comparte clases
de Musica o Educacion Fisica con los
compaifieros que conoce desde que
era pequefay, cuentan sus padres.
Pero requiere atencion especializa-
da el resto de la jornada, en un aula

Laasociacion, con 28 casos
en Espaiia, solo registra
tres en laregion, en Ledn,
Avilay Valladolid

Un centro implicado
con sus alumnos

El colegio Francisco Pino ha ce-
lebrado recientemente el acto
de entrega del dinero recaudado
en la marcha solidaria en la que
particip6 la comunidad educati-
va del centro. Consiguieron mas
de 1.200 euros que se han repar-
tido entre tres organizaciones a
las que pertenecen alumnos del
colegio, vinculadas con enfer-

Etregé del dinero.E
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medades raras. Son la asociacion
de la que forma parte Elsa, la
STXBP1 (solo hay tres asociados
en la comunidad, los otros en
Ledn y Avila), pero también la
organizacién Debra (para la epi-
dermis bullosa, también conoci-
da como enfermedad piel de ma-
riposa) y la fundacién ALPE, de
acondroplasia. «Es una implica-
cion del centro para apoyar a to-
dos nuestros alumnos y sus fa-
miliasy, explica Pedro Palacios,
director del Francisco Pino.
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de inclusion, la primera que se cred
en Valladolid, dentro del propio co-
legio. Un antiguo despacho recon-
vertido en aula «que necesitaria mas
espacioy. «A medida que Elsa se hace
mayor es mas complicado, porque la
evolucion con sus compafieros se di-
ferencia mas, pero hemos intentado
que todo lo que sea posible se traba-
je en el aula junto con sus amigosy,
explican Olga y José Manuel. Unos
amigos que ahora, con el resto de
compafieros, ha mostrado su vena
mas solidaria para recaudar fondos
con los que investigar el sindrome
que aqueja a Elsa.

Launién de un colectivo
Después de aquella excursion sin
éxito por Internet en diciembre de
2015, Olga decidi6 que aquel desam-
paro no tenia que volver a ocurrirle
aninguna familia. Por eso contribu-
yb6 a crear un colectivo que redne a
28 familias, que ha abierto una pa-
gina web (www.stxbpl.es, para que
también haya informacién sobre la
enfermedad en castellano) y que re-
cauda fondos para proyectos de in-
vestigacién «para un tratamiento
efectivo que disminuya los sinto-
mas de la enfermedad o la curey. ;Y
el futuro? «Lo vemos con la esperan-
za de que la investigacion dé resul-
tado, pero no pensamos a largo pla-
zo, sino en los logros del dia a dia.
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8:00h a 14:00h
Tardes;
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