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Los cientificos
acuden a loterias
0 CONCursos para
poder investigar

El desplome de ayudas
oficiales origina nuevas
formulas de financiacion

JAIME PRATS, Valencia

Frente al desplome de las ayudas
oficiales a la I+D, cada vez mas
investigadores recurren a la cola-
boracién ciudadana directa para
compensar el impacto de unos re-
cortes que ya suponen un 38% de
bajada desde 2009. Las alternati-
vas llegan en forma de recogidas
tradicionales de fondos (huchas
o venta de loteria) o a través de
Internet (crowdfunding). Inclu-
so ha habido quien se ha presen-
tado a concursos televisivos para
obtener financiacion. PAGINA 42
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Ayudeme a investigar

Los cientificos buscan compensar el desplome de ayudas publicas en las plataformas

de micromecenazgo o cuestaciones

JAIME PRATS
Valencia

Frente al desplome de las ayudas
oficiales a la I+D, cada vez mas
investigadores estdn recurrien-
do a la colaboracién ciudadana
directa para compensar (e inclu-

so suplir) el impacto de los recor-
tes en sus proyectos.

Desde el afio 2009, la caida
acumulada de los fondos publi-
cos destinados a investigacion al-
canza el 38%. En una de las lti-
mas llamadas de atencién (casi
de auxilio), la comunidad cientifi-

Atrapa un millon y
contrata un técnico

Luisa Botella repesca a un empleado con
el premio de un concurso de television

Luisa Maria Botella es especialis-
ta en Telangiectasia Hemorragi-
ca Hereditaria (HHT) en el centro
de Investigaciones Biolégicas, de-
pendiente del Consejo Superior
de Investigaciones Cientificas
(CSIC), en Madrid. Gracias a los
15.000 euros que consiguid en el
concurso de television Atrapa un
millén ha podido repescar a un
técnico de su laboratorio que per-
di6 el trabajo en 2011. Sin olvidar
2.500 euros obtenidos por venta
de loteria o 6.000 recaudados en
un concierto solidario. Con todos
estos fondos, le pagar el salario
hasta octubre de este afio.

En 2005, Botella consiguié un
proyecto del Plan Nacional, que
reconoce (y financia) las iniciati-
vas de mayor interés y calidad.
Gracias a ello, impuls6 un grupo
dedicado a estudiar la HHT (tam-
bién conocida como sindrome de
Rendu-Osler-Weber), con resulta-
dos notables. Consiguieron el re-
conocimiento del Raloxifeno co-
mo medicamento huérfano —me-
diante un permiso especial— pa-
ra las personas afectadas por es-
ta enfermedad. Estos pacientes

presentan una alteracion genéti-
ca que impide el funcionamiento
correcto de dos genes (el de la
endoglina y el ALK-1), responsa-
bles de mantener la plasticidad
de los vasos sanguineos, por lo
que tienen sangrados frecuentes
en la mucosa nasal o gastrica.
Con la edad, los enfermos pue-
den necesitar transfusiones para
compensar la pérdida de sangre
y la anemia.

El Raloxifeno se usa para tra-
tar la osteoporosis, pero los in-
vestigadores del laboratorio de
Botella observaron que su uso
en enfermos de HHT potencia-
ba la actividad de los dos genes
implicados en el sindrome. Tras
obtener el visto bueno de la
Agencia Europea del Medica-
mento como firmaco huérfano,
el paso siguiente era poner en
marcha un ensayo clinico para
la autorizacién normalizada.
“Cuesta 1,5 millones de euros, y
los recortes en financiacién pu-
blica y la falta de interés de las
farmacéuticas nos han obligado
a dejar al margen el proyecto”,
explica.

Micromecenazgo en
dolencias ultrarraras

Mercedes Serrano busca dinero para
desentranar el sindrome de Lowe

El sindrome de Lowe es una en-
fermedad ultrarrara: menos de
un caso por 50.000 habitantes.
Mercedes Serrano, neuropedia-
tra del hospital Sant Joan de Déu
e investigadora de esta enferme-
dad tan poco frecuente como des-
conocida, ha puesto sus esperan-
zas en Funds for Research (F4R),
una plataforma de financiacion
colectiva que estd a punto de lan-
zarse en Barcelona, para avanzar
en un proyecto de investigaciéon
que ya ha comenzado a arrojar
resultados esperanzadores en
una primera fase.

Para saber mas sobre este sin-
drome recurri6 a lo que ella defi-
ne como “inteligencia colectiva”.
Es decir, “poner a trabajar a to-

das las partes implicadas” —pa-
dres, investigadores y médicos—
recurriendo a las redes sociales
como punto de encuentro. Serra-
no concede un gran peso a los
padres, no solo por su papel en la
recogida de datos del estado de
sus hijos, sino por los beneficios
psicolégicos asociados al hecho
de trabajar por ellos.

La enfermedad provoca altera-
ciones fisicas y psiquicas en dis-
tinto grado, entre ellas epilepsia
de dificil tratamiento en la mitad
de los casos. Mientras en el Regis-
tro Nacional de Enfermedades
Raras solo habia constancia de
tres casos diagnosticados en Es-
paiia, Serrano ha logrado encon-
trar 10. “Con los datos recopila-

ca describia un escenario desa-
lentador: Espafia se aleja a la ca-
rrera de las tasas de inversion en
1+D de la media europea mien-
tras sus jovenes cientificos ha-
cen las maletas.

Los otros fondos —los ciuda-
danos— llegan a través de cami-

nos mas o menos tradicionales,
como la venta de loteria o las hu-
chas y los conciertos solidarios.
Incluso ha habido quien se ha
presentado a concursos televisi-
vos para mantener sus lineas de
trabajo.

Otra de las vias que los cientifi-

o

La divulgacion, clave para implicar a donantes

cos estan explorando son las fi-
nanciaciones en masa (crowdfun-
ding, en inglés), unas plataformas
que permiten recaudar dinero a
través de Internet a la vez que
ofrecen contraprestaciones —por
ejemplo, estudios genéticos— en
funcién del dinero aportado.
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Luisa Maria Botella (izquierda), en su laboratorio del CSIC en Madrid. / CARLOS ROSILLO

Hasta 2011, en el laboratorio
109 del Centro de Investigacio-
nes Biolégicas, en el que Botella
tiene su plaza, trabajaban tres
investigadores, un técnico de la-
boratorio y ella misma. En estos
momentos, solo hay fondos pu-
blicos para Botella y un predoc-
toral, al que hay que sumar al
técnico recuperado por vias no

dos de todos ellos hemos conse-
guido mas informacién que toda
la que habia publicado en la lite-
ratura cientifica”, relata la investi-
gadora, integrada en el Centro de
Investigacién Biomédica en Red
de Enfermedades Raras.

convencionales. Ante la falta de
ayudas, Botella ha bajado el lis-
téon de sus aspiraciones. Se ha
centrado en la busqueda de me-
dicamentos que ya estén en el
mercado y que, como el Raloxife-
no, palien los efectos de la enfer-
medad. Para ello, necesita los
37.000 euros de salario de un
contrato posdoctoral. Y los ha

,

Serrano, en el centro, con su equipo en el hospital Sant Joan de Déu. / c. BAUTISTA

Ahora, busca ampliar la base
de pacientes mirando hacia Euro-
pa. “Asi tendremos més masa cri-
tica, lo que nos permitira elabo-
rar mejores andlisis estadisticos
y conocer mas a fondo la enferme-
dad”, sefnala. Por ejemplo, a la ho-

buscado en la plataforma de mi-
cromecenazgo en Internet Vor-
ticex, una web de financiacion
colectiva para iniciativas cientifi-
cas. “Si no llego a la cantidad
planteada, seguiré recurriendo
alo que pueda: premios, concur-
sos, conciertos solidarios o méas
formulas de micromecenaz-
go...”, explica.

ra de determinar las mu-
taciones genéticas rela-
cionadas con las mani-
festaciones clinicas mas
extremas.

La investigadora ne-
cesita 29.500 euros al
afio —“El sueldo neto
que fija la tabla salarial
del Instituto de Salud
Carlos III para un técni-
co con titulaciéon supe-
rior”, indica—, para dise-
fiar y mantener la plata-
forma informética que
usa para el intercambio
y andlisis de informa-
cién. F4R, “entidad de fi-
nanciacion  colectiva
constituida por profesio-
nales de la comunica-
cién para compensar
los recortes en investiga-
ciéon”, como la descri-
ben sus impulsores, ha seleccio-
nado el proyecto de Serrano para
estrenar esta iniciativa. Mientras
tanto, la investigadora espera
también ayudas europeas para
subvencionar el intercambio de
informacion a escala continental.
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Donaciones y huchas
contra la diabetes

Cristina, madre de una paciente, financia
investigaciones sobre la enfermedad

Silvia Sanz ha podido finalizar la
investigacion que desarrollaba en
el Centro de Investigacion Princi-
pe Felipe (CIPF) de Valencia gra-
cias al dinero recaudado por Cris-
tina Ponce. El trabajo, sobre los
mecanismos moleculares de pro-
liferacion de células beta pancrea-
ticas (las que segregan la insuli-
na), esta pendiente de ser publica-
do en una revista cientifica.

“Los fondos aportados por
Cristina fueron una ayuda funda-
mental en un momento en el que
el Principe Felipe sufri6 un recor-
te presupuestario que acabé en
un expediente de regulacién de
empleo y el despido de Silvia”,
apunta Deborah Burks, directora
del laboratorio de endocrinologia
molecular del CIPF, donde traba-
jaba Silvia Sanz antes de ser des-
pedida, y donde volvié a incorpo-
rarse gracias a los fondos aporta-
dos por Ponce. Esta mecenas tan
particular ha decidido que lo me-

divulgacién. Deborah Burks, por
ejemplo, ha acudido a distintas
charlas en colegios. Pero también
ha abierto su laboratorio a escola-
res, como cuando recibié el afo
pasado a los alumnos del Institu-
to de Chelva (Valencia), que reco-
gieron 2.000 euros mediante un
concierto benéfico. “Yo me veo co-
mo una socia mas del proyecto”,
comenta Burks.

Cristina Ponce se encuentra
cerrando otro proyecto de investi-
gacioén. Ahora, con la Fundacién
para la Investigacién del hospital
Clinico de Valencia. “Tienen el
mejor servicio de endocrinologia
de Espafna”, apunta. “Mi idea es
colaborar en todos los lugares
que pueda”. La destinataria de es-
ta ayuda sera el laboratorio de
Herminia Gonzalez, que también
trabaja en la funcionalidad de las
células beta.

;Qué sucederia si algiin pro-
yecto le planteara dudas a Ponce

d

Ponce (derecha), con las i

as Burks y

/ MONICA TORRES
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jor que puede hacer por su hija
Paula, una adolescente con diabe-
tes, es conseguir fondos para que
los investigadores conozcan me-
jor la enfermedad. Para ello, creé
en 2011 el Proyecto Paula, a tra-
vés del cual, mediante huchas so-
lidarias, aportaciones en una
cuenta bancaria, venta de loteria
o colaboraciones en carreras po-
pulares ha recogido algo mas de
78.000 euros. “El proyecto ha cal-
mado mis inquietudes como ma-
dre de no poder hacer nada por
mi hija”, explica.

Esta iniciativa involucra tam-
bién a los cientificos, que, a cam-
bio de recibir dinero, salen de sus
centros de investigacion y partici-
pan en tareas de sensibilizacion y

o si dudara de la calidad de las
investigaciones? La madre de
Paula ha pensado en todo. Hace
unos meses tuvo un encuentro
con Joaquin Arenas y Javier
Arias, director y subdirector del
Centro de Investigacién Carlos
1IL. “Me ofrecieron toda la ayuda
que necesitara como consultores
de investigaciones, y me propusie-
ron que si tenia dudas me ayuda-
rian a elaborar convocatorias
abiertas para seleccionar a los
grupos de investigacion destinata-
rios de los fondos”, relata. De mo-
mento, no ha hecho falta. Mien-
tras tanto, sigue ampliando su
red de colaboradores (y recauda-
dores) en toda Espafia para conti-
nuar su lucha contra la diabetes.



