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“El ángel perdido”
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LA DIANA

Promesas La ministra de
Fomento, Ana Pastor, ase-
gura que la conexión de la
Autovía del Camino en el
límite entre Navarra y La
Rioja es “una prioridad”
para su departamento. Lo
fue también para sus pre-
decesores Magdalena Al-
varez y José Blanco y la ru-
ta acaba hoy en un erial.

LA SUGERENCIA

Toros Oportunidad para
ver de cerca los astados de
las lidias sanfermineras.
Pamplona. Corrales del Gas. De
11 a 13.30 y de 16.30 a 20.30 h.

M. CARMEN GARDE
Pamplona

M 
UCHOS padres di-
cen que sus hijos
son especiales, pero
es que los de Adrián

Ardanaz López lo afirman con
razón. Cuentan que es un niño
cariñoso, sociable, risueño y tan
especial que es uno de los conta-
dos casos diagnosticados en Na-
varra del Síndrome de Rubins-
tein-Tayb (SRT). Se trata de un
trastorno genético, que afecta a
un niño cada 100.000 nacidos y,
como Adrián, hay unos tres ca-
sos en Navarra, según el depar-
tamento de Salud. Es una de las
llamadas enfermedades raras.
Ayer, 3 de julio, se celebró por
primera vez en España y en todo
el mundo el Día Internacional
del citado síndrome.

“Lo que queremos es que se
conozca más esta enfermedad
entre los profesionales de la me-
dicina. Cuanto más se conozca
más rápido se diagnosticarán
los casos y mejor labor de pre-
vención se podrá realizar en su
desarrollo”, cuenta la madre,
Mari López. “En mi caso, no ten-
go ni una sola queja de la aten-
ción que he recibido en todo mo-
mento. Al revés, pero sí quiero
pedir que no se toquen los recur-
sos para la atención de niños dis-
capacitados”.

Corazón situado a la derecha
Adrián nació el 11 de septiembre
de 2008 a las 42 semanas de ges-
tación. El test de Apgar, que se
realiza a los recién nacidos, dio
“muy bajo” y entonces se le de-
tectó una criptorquirdia (testí-
culo oculto). “Su
lloro era continuo
hasta que se com-
probó que sufría
una intolerancia
a una proteína de
la leche de vaca”.

Luego, llega-
ron las bronqui-
tis. Una tras otra hasta que des-
pués de una visita a Neumología
se detectó en una placa que tenía
el corazón situado a la derecha.
Adrián tenía seis meses e inició
una peregrinación médica. “En
Genética enseguida sospecha-
ron que podía ser este síndrome,
pero no nos lo confirmaron has-
ta el pasado marzo, dos años
después ”, apunta la madre. Jus-
to un mes antes, Adrián fue visto
por uno de los mayores especia-
listas del mundo, el doctor Hen-
nekan, en Madrid durante unas

Adrián Ardanaz López, el único caso en Navarra del SRT. J.C. CORDOVILLA

jornadas. “En Virgen del Camino
estamos esperando que nos
manden el resultado de unas
pruebas desde Holanda para sa-
ber qué gen es el que Adrián tie-
ne alterado”.

Y es que el origen del SRT es
una mutación en distintos ge-
nes. “Se producen de forma es-
pontánea y no se ha encontrado
ninguna relación directa entre
el síndrome y posibles proble-
mas en el embarazo, o cualquier
otra razón que haga pensar que
los padres hicieron algo mal”,
afirman desde la asociación na-
cional (www.rubinstein-
taybi.es). De momento, sólo se
han identificado dos genes cau-
santes. Uno, el CBP o gen de la
proteína de unión a CREB (cau-
sa el 50% de casos) y el gen
EP300 (3%), pero todavía casi en
la mitad de los casos (47%) no se
logra identificar su causa. “Con
las pruebas esperamos saber si
el gen modificado de Adrián es
de los conocidos”.

Vida lo más normal posible
Este síndrome se conocía como
el “síndrome de los pulgares an-
chos” y fue descubierto en 1963
por el pediatra Jack Rubinstein
y el radiólogo Hooshang Taybi,
ambos norteamericanos. Según
datos de la asociación nacional
de esta enfermedad, el síndrome
se caracteriza por talla baja, mi-
crocefalia (cabeza pequeña),
rasgos faciales particulares, pri-
mer dedo de manos y pies an-
chos y en ocasiones angulados y
grado variable de retraso del de-
sarrollo psicomotor.

Los padres de Adrián van des-
cubriendo día a día la enferme-

dad y la asu-
men como una
compañera de
viaje en sus vi-
das, mientras
procuran ha-
cer feliz a su hi-
jo. Al margen
de sus periódi-

cas visitas a los diferentes espe-
cialistas, Adrián lleva una vida
totalmente normal dentro de
sus limitaciones. Es alumno de
un colegio público, donde recibe
ayuda y juega con el resto de
compañeros. Además, tres ve-
ces por semana acude a Anfas y
una vez a la semana va a nata-
ción con fisioterapeuta. Le gusta
ver dibujos, ir al parque y, como
muchos otros niños, Adrián está
impaciente por acompañar a los
Gigantes en los próximos San-
fermines.

La enfermedad tiene
origen en la mutación
espontánea de algún
gen, sin causa directa

Adrián, un niño
con un corazón
especial

Ayer se celebró por primera vez el Día Internacional del Síndrome de Rubinstein-Taybi. Afecta a
uno de cada 100.000 nacidos y Adrián Ardanaz es uno de los contados casos que hay en Navarra.


