Alava consigue investigar una
enfermedad rara con ‘crowdfunding’

Expertos de Bioaraba
retinen mas de 22.000
euros para un proyecto de
mejora de la calidad de
vida de pacientes con
pseudohipoparatiroidismo

:: ROSA CANCHO

VITORIA. Ha sido un viaje de 90
dias a través de una montafia rusa,
pero el reto se ha conseguido. Las
personas con pseudohipoparatiroi-
dismo, una enfermedad considera-
da rara que hace que quienes la pa-
decen tengan problemas para me-
tabolizar el calcio y el fésforo, han
logrado recursos para iniciar una in-
vestigacion liderada por un equipo
alavés que tiene como reto mejorar
su calidad de vida. Durante 90 dias
cientificos y afectados y sus fami-
lias han unido fuerzas para defen-
der su proyecto a través de la plata-
forma digital Precipita, creada por
la Fundacién Espafiola para la Cien-
cia ylaTecnologia (FECYT). Tenian
que lograr entre 20.000 y 25.000
euros mediante financiacién soli-
daria o ‘crowdfunding’ para contra-
tar a una persona. E1 30 de noviem-
bre, ultimo dia, cerraron la campa-
fia con 22.745 euros y una alegria

inmensa.

El grupo de investigacién emer-
gente del HUA Bioaraba que lidera
la doctora Guiomar Pérez de Nan-
clares y que tiene su sede en Txago-
rritxu estd detras de la iniciativa. Es
un referente tanto internacional
como nacional en el estudio y diag-
nostico de esta enfermedad. Sus de-
ficits hacen que quienes la padecen
tengan alteraciones en la talla y pre-
senten osificaciones o apariciones
de hueso en lugares donde no debe-
ria. No todos los casos son iguales y
hay pacientes que tienen ademas
otras complicaciones como osteo-
distrofia hereditaria de Albrigh, «que
hace que los nifios tiendan a engor-
dar aunque coman poco porque su
metabolismo es mas lento y presen-
ten cierto retraso madurativoy, re-
lata. En algunas personas los sinto-
mas aparecen desde temprana edad
y en otras cuando ya son adultos y
descubren que tienen ciertos pro-
blemas de calambres o sensacion de
pérdida de consciencia sin desma-
yo.
Después de afios de investigacio-
nes, los especialistas en genética ya
saben como diagnosticar esta enfer-
medad, para la que no hay cura. E1
reto es saber como va a evolucionar,
adelantarse a los sintomas, tratar-
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La doctora Guiomar Pérez de Nanclares. :

los y en definitiva mejorar la cali-
dad de vida de quien la padece. Para
ello es necesario entrevistarse con
familiares, pacientes y médicos de
todos los casos conocidos y buscar
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a fondo en la literatura cientifica a
nivel mundial. Los investigadores
del HUA (la doctora Pérez de Nan-
clares y su equipo), junto con cola-
boradores de otros hospitales (los

doctores Rubio-Cabezas y Lecum-
berri) van a encargarse de realizar
los cuestionarios y analizar los da-
tos, pero han de contratar a una per-
sona que se dedique «full timey du-
rante un afio a recabar informacion.

El mayor respaldo

Y dia a dia y con mucha imaginacion
y esfuerzo lo han conseguido. En
estos tres meses, los miembros de
la asociacién se han volcado para di-
fundir la iniciativas por redes socia-
les y medios de comunicacién, pero
también han asado y vendido cas-
tafias, han montado conciertos so-
lidarios, han implicado a magos o
han llevado a la gente a gimnasios
para sumar euros a la iniciativa. «Los
primeros dias, como era novedad,
todo parecia ir ripido y se lograron
rapido 5.000 euros, pero a partir de
10s 10.000 era ya un goteo. Cuando
nos quedaba ain hubo una empre-
sa que se comprometio a poner lo
que faltabay, relata la investigado-
ra. Agradece todo el apoyo conse-
guido y eso que al tratarse de una
enfermedad rara siempre es mas di-
ficil porque afecta a menos perso-
nas.

Atn asi, su proyecto ha sido uno
de los que mayor respaldo ha obte-
nido en la historia de Precipita, jun-
to a otros para deteccion o trata-
miento de tumores infantiles, es-
clerosis multiple o sindromes poco
frecuentes. Por si alguien tiene sus-
picacias, el dinero obtenido ha pa-
sado a un instituto publico que sa-
card una oferta de empleo para con-
tratar a la persona encargada de de-
sarrollar el proyecto.



