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Impulso empresarial a la investigacion
genética de las enfermedades raras

El Parque Cientifico de la Usal dara cobijo a examenes de ADN para facilitar los diagndsticos

SALAMANCA. Poner nombre alo
desconocido. Algo tan sencillo, y tan
dificil al mismo tiempo en el caso
de las enfermedades raras, ha en-
contrado respuesta en el Parque
Cientifico de la Universidad de Sa-
lamanca, gracias al acuerdo de cola-
boracion firmado ayer entre la em-
presa Innovagenomics y la Asocia-
cién de Enfermedades Raras de Cas-
tilla y Le6n, Aerscyl. En el salon de
actos del edificio CIALE, donde In-
novagenomics tiene su laboratorio,
se produjo la ribrica de este conve-
nio, que ahorrard costes y esperas a
las familias afectadas, como expli-
co Marta Bolivar, presidenta de
Aerscyl, «En la asociacion conoce-
mos bien la angustia que supone no
tener un diagnostico, un nombre
para la enfermedad, durante inclu-
so mas de un afio, que son los pla-
zos habituales del ambito pablicon.

De ahi que muchas familias re-
curran a la sanidad privada para co-
nocer cuanto antes donde esta el
problema que afecta a su hijo, asu-
miendo los costes que implica. En
este sentido, el convenio firmado
ayer reducird dichos costes entre un
40y un 50 por ciento, aunque siem-
pre dependerad de las pruebas con-
cretas a realizar.

Y es que hablamos de un campo
extenso y todavia muy indetermi-
nado, en el que los precios de las
pruebas pueden variar entre los 100
y los 3.000 euros y en el que se pue-
den dar casos de informes de diag-
nostico que recorren medio mundo
antes de llegar a las familias, porque
la Sanidad publica carece de las tec-
nologias necesarias y licita esos ana-
lisis con empresas que a su vez, cuan-
do se ven en dificultades, recurren
a otras companias. Asi lo explicaron
Patricia Martin y Pilar Armero, so-
cias fundadoras de Innovagenomics.

En concreto, Armero llamo la
atencién sobre la pérdida de «cali-
dad médica y ciencia» que ese ir y
venir de analisis puede suponerala
hora de diagnosticar y buscar una
solucion para los enfermos. «Si las
pruebas van de un lado a otro, cuan-
do el médico quiere conocer un de-
talle en concreto tiene que llamar
al laboratorio que, a su vez, tiene
que llamar a quien analizé el ADNy.
En resumen, una pérdida de tiem-
po, dinero y recursos con la que el
convenio entre Innovagenomics y
Aerscyl quiere terminar, uniendo
diagnéstico con investigacion.

«Lo que diferencia a nuestra em-
presa es que miramos mas allade la
propia empresa, y que nunca deci-
mos que no a nada, cualquier caso
que nos llegue se vaa estudiar, no
se va a derivar a otro laboratorion,
subrayaron las expertas. Y aquellos
casos para los que no se encuentre
respuesta iran a un programa de in-
vestigacion «para avanzar en el es-
tudio de las caracteristicas clinicasy.
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Por ello, la propia Armero sefialé
también que «es fundamental la
union y coordinacion entre todos
los agentes sanitarios», en referen-
cia a los investigadores, técnicos de
laboratorio y médicos, «por el bie-
nestar del pacientey, asi como «el

conocimiento de las tecnologias.
Técnicamente, el genoma humano
cubre mucho pero no todas las en-
fermedades genéticas y disponer de
tecnologia sobre el genoma huma-
no sin conocimiento es como ma-
tar moscas a cafionazosy, afirmo, re-

Pilar Armero, Marta Bolivar, Juan Manuel Corchado y Patricia Martin ayer en el Parque Cientifico. :: aLmeiba

calcando que «no solo consiste en
tener los equipos sino en saber usar-
losy.

Hacia el futuro, las empresarias
junto a Marta Bolivar coincidieron
en la necesidad de implicar
«al dmbito politico para que

«No somos clientes
atractivos parala
investigaciony

En el acto celebrado ayer en el
CIALE también estuvo presente
Santiago de la Riva, vicepresi-
dente de la Fundacién FEDER -la
organizacion nacional de enfer-
medades raras-, quien tomé la
palabra precisamente para mati-
zar esa acepcion. «No son enfer-
medades raras, son poco fre-

cuentes y muy atomiza-
dosy. Esto es, afiadié el
directivo, la escasa inci-
dencia de muchas de
esas enfermedades im-
pide que su investiga-
cién sea «atractivan para
los laboratorios. «No so-
mos unos clientes poten-
ciales porque somos
muy pocos», De ahi que
no se invierta en investigacién
ni existan técnicas de diagnosti-
co especializadas para estos pa-
cientes, por lo que las familias

Santiago
delaRiva

Ay deben peregrinar hasta ha-
llar una solucién. Y ha-
blamos de 7.000 enfer-

. medades raras o, mejor
dicho, de escasa inci-
dencia, algunas con sélo
unas pocas personas
diagnosticas alo largo y
ancho del mundo.

Estas patologias se ca-
racterizan por manifes-
tarse en los primeros afios de
vida. De hecho, dos de cada tres
aparecen antes de los dos afios,
por ello hacer un diagnéstico

precoz que confirme el diagnos-
tico clinico es fundamental, rei-
teraron los expertos, para poder
abordar la enfermedad con mu-
cha mas informacién, haciendo
un seguimiento del paciente
acorde con su caso y ofreciendo a
tratamientos adecuados que me-
joren su calidad de vida. Sin em-
bargo, en la actualidad se estima
que el tiempo medio de diagnos-
tico ronda los cinco aiios, pu-
diendo llegar incluso hasta los
diez afos, e incluso no llegar
nunca a diagnosticarse.




El Norte de Castilla (Ed. Salamanca)

Valladolid

Prensa: Diaria
Tirada: 1.219 Ejemplares
Difusion: 675 Ejemplares

14/01/16

Seccion: LOCAL  Valor: 706,00 € Area (cm2): 314,3  Ocupacion: 36,01 %

Documento: 2/2 Autor: CECILIA HERNANDEZ (| |Word Comunicaciéon  Num.

L¥€01966 PO

Pagina: 3
Lectores: 2700

faciliten las herramientas en

el ambito sanitario y en los
laboratorios técnicosy frente al «no
sé o es que falta personaly, que ase-
guro Bolivar se encuentran las fa-
milias en los hospitales.

Presencia institucional

«No es culpa de los profesionales,
esmas de la estructura o de la orga-
nizacién. Si hubiera maés personal,
se agilizarian los resultados y su co-
municacién a las familiasy, resalté
la presidenta de Aerscyl ante una
nutrida representacion de politicos.
Acudieron al CIALE David Castario,
procurador de Ciudadanos en la Cor-
tes de Castilla y Leon, la concejala
de Salud Publica del Ayuntamiento
de Salamanca, Maria José Fresnadi-
1lo, y los portavoces del PSOE y Ciu-
dadanos en el Consistorio, José Luis
Mateos y Alejandro Gonzilez, res-
pectivamente, acompanados de va-
rios de sus comparnieros como Mari-
bel Campo, Fernando Castano, Ana
Sudrez y Agustina Martin.

Por parte de la Universidad de Sa-
lamanca, estuvo presente Juan Ma-
nuel Corchado, vicerrector de Inno-
vacion y Transferencia y director
del Parque Cientifico, quien, por su
parte, agradecio el impulso que con
el convenio dan ambas institucio-
nes, Aerscyl e Innovagenomics, a la
investigacion genética de las enfer-
medades raras y destaco «el éxitoa
nivel nacional e internacionaly de
la empresa ubicada en el Parque
Cientifico de la Usal, con proyectos
en Colombia, México, Perd y Aus-
tralia, comprometiéndose desde la
maxima institucion académica sal-
mantina a ¢seguir apoyandola deci-
didamente por buscar el beneficio

«Nunca decimos que
no a nada, todos los
casos que nos lleguen
se van a estudiar»

Tras la firma del
acuerdo, todos los
asistentes visitaron
el laboratorio

Las enfermedades raras
afectanal 7% dela
poblacion, tres millones
de personas en Espafia

de los pacientes por encima del eco-
némicox. Asimismo, Corchado tam-
bién destacé que Innovagenomics
esuna empresa impulsada por mu-
jeres y que da buena cuenta de las
politicas de género que se llevan a
cabo desde la institucién académi-
ca.

Cabe destacar por tltimo que se-
gin la Organizaciéon Mundial de la
Salud existen cerca de 7.000 enfer-
medades raras que afectan al 7% de
la poblacién mundial, lo que supo-
ne tres millones de personas en Es-
pana, 27 millones en Europa y 69
millones en América. En nuestro
pais hay una media de 12 millones
de personas (cuatro integrantes por
familia) que conviven diariamente
con una enfermedad rara. En torno
aun 80% de esas patologias tienen
una base genética, es decir, la enfer-
medad se debe a una mutacién o va-
rias mutaciones en el ADN., Los ani-
lisis genéticos son, por lo tanto, uan
herramienta que permite detectar
esas mutaciones causantes de la en-
fermedad.

El laboratorio de Innovagenomics en el CIALE. :: worp



