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La madre de una nina diabética reune
fondos para investigar el mal de su hija

»Con una colecta logra
que una investigadora,
afectada por el ERE,
regrese para ello al
Centro Principe Felipe

R. CARRION/M. G. PICATOSTE
VALENCIA/NUEVA YORK

a falta de financiacién y

los primeros recortes en

el Centro de Investiga-

cién Principe Felipe

(CIPF), ahora hace un

afo, echaban por tierra
todaslas esperanzas de Cristina Pon-
ce —que tiene una hija con diabetes
tipo 1—, depositadas en el proyecto
que el centro llevaba a cabo para cu-
rar la enfermedad.

La diabetes tipo-1 es una enferme-
dad metabdlica caracterizada por una
destruccion selectiva de las célula
beta del pancreas causando una defi-
ciencia absoluta de insulina. Se diag-
nostica sobre todo en nifios y jévenes.
La administracion de insulina en es-
tos pacientes es esencial. Parece estar
asociada a factores genéticos multi-
ples, aunque solo el 15-20 por ciento
delos pacientes tienen una historia fa-
miliar positiva. En el caso de Paula no
habia antecedentes familiares.

Cristina tenia claro su objetivo y,
trasvarios intentos, logré reunirse con
elentonces director del centro deinves-
tigacion valenciano, Carlos Simoén
para proponerle financiar la investiga-
cion sobre la diabetes a través de rifas,
donativos, venta de camisetas, etc.

«Apoyo extraordinario»

Tras reunirse con él, el 8 de marzo del
pasado ano, y lograr su total apoyo,
Cristina lanzaba el Proyecto Paula
(querecoge el nombre de su hija) diri-
gido a apoyar los estudios para cono-
cer mejor la enfermedad, que afecta
al 13% de la poblacidn, y poder curar-
la. El acuerdo con los responsables
del centro de investigaciéon valencia-
no suponia ingresar en el CIPF el di-
nero que Cristina consiguiera de
aportaciones privadas. «Queria que
todo el mundo que colaborara tuvie-
raclaro que el dinero era para investi-
gacién, y para nada mdas», asegura
Cristina. Pero las cosas siguieron tor-
ciéndose en el centro, con la dimisién
en bloque de la direcciéon —con Car-
los Simén a la cabeza— «por falta de
recursos» en septiembre y un ERE a
final de afio que supuso el despido de
114 trabajadores.

Pese a todo, el tesén de la madre de
Paulay la solidaridad de los valencia-
nos, en algunos casos familiares y ami-
gosdela familia, ha permitido recolec-
tar més de 7.000 euros. «Estaba con-
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IRENE MARSILLA

Apoyo a la casilla de
ciencia en el IRPF

Un joven cientifico espaiiol,
Francisco J. Hernandez, ha
puesto en marcha una iniciativa
desde Londres para crear una
casilla de apoyo a la ciencia en la
declaracion de la renta. A través
de su blog, hace un llamamiento
alos que quieran ayudarle. Su
idea que se ha extendido en las
redes sociales mas populares. En
apenas unos dias, ha logrado
reunir mas de 40.000 firmas. «La
investigacion y la innovaciéon
son pilares fundamentales para

el desarrollo de una sociedad
moderna, y hemos demostrado
muchas veces que los cientificos
espafoles podemos ser tan
buenos como los del resto de
paises si nos dan la oportuni-
dad». Después, Hernandez
afirma: «Dado que nuestros
bienamados lideres no parecen
querer entenderlo, quizas haya
llegado el momento de exigir
que nos den la opcién a noso-
tros. jExige una casilla en tu
declaracion de la renta para
poder dedicar un 0,7% de tus
impuestos a la consecucion de
un mundo mejor!».

ROBER SOLSONA

De vuelta al laboratorio

Con la vuelta de Silvia Sanz al
laboratorio de la doctora Debo-
rah Burks en el Centro de Investi-
gacion Principe Felipe, al que
1legb en 2007, se ha hecho reali-
dad el primer suefio de una
iniciativa que surgio del coraje
de Cristina Ponce, una madre
que apoya la investigacion
médica con la conciencia de
saber que es la Ginica puerta que
conducird a un tratamiento
definitivo contra la diabetes de
su hija y todos los nifios que
sufren esta enfermedad.

vencida de que lo conseguiria, pero no
tan rapido. La solidaridad de la gente
ha sido extraordinaria», asegura.
Gracias a esta colecta, lainvestiga-
dora del CIPF Silvia Sanz —afectada
por el ERE y especialista en el estudio
del pancreas, que trabajaba en el pro-
yecto sobre laregulacién de la prolife-
racién de las células beta pancreati-
cas, que se encargan de sintetizar in-
sulina— ha vuelto a su puesto de tra-
bajo en el Principe Felipe. «La linea
de investigacion, sin trasplante, da
una gran esperanza a mi hijay a to-
dos los nifios enfermos de diabetes»,
explica Cristina. «Si todo sale bien,
con el dinero que hemos recolectado,
Silvia podra acabar la investigacién,
cuyo articulo podria publicarse en pri-
mavera, financiado por el Proyecto
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Un proyecto esperanzador
Silvia Sanz trabaja en una
formula para regenerar el
pancreasy que vuelva a
producir insulina

Cristina, madre mecenas
«Esta linea de investigacion
da una gran esperanza a mi
hijay a todos los nifos
enfermos de diabetes»

Paula». Sin ningin afan personalista,
estamadre-coraje valenciana asegura
que seguira luchando por que «aca-
benlosrecortes enlainvestigacién, ya
que considera que la ciencia fabrica sa-
ludy felicidad, y la inversién de ahora
es ahorro para el futuro».

Por su parte, la doctora Deborah
Burks, directora del laboratorio de in-
vestigacion de diabetes del CIPF, cree
que la nueva contratacién de Silvia
Sanz es muy importante para su gru-
po, «porque representa la continuidad
de la investigacion de la linea de rege-
neracién del pancreas». Su laboratorio
perdi6 cuatro investigadores en el
ERE. Burks esta muy agradecida por el
esfuerzo realizado por Cristina Ponce,
aunque como norteamericana esta
acostumbrada a quela cienciareciba fi-
nanciacion de fundaciones privadas.

Una costumbre en EE. UU.
Del otro lado del océano, una historia
similar. Arya tiene 11 afios y padece
atrofia muscular espinal (AME), una
enfermedad «rara» que poco a poco
va deteriorando las células nerviosas
que controlan los musculosy que por
afectar a un nimero reducido de per-
sonas ninguna empresa farmacéuti-
cainvierte en la investigacion de far-
macos para paliarla. Pero Arya puede
considerarse una afortunada, ya que
su padre es Dinakar Singh, un magna-
te de las finanzas de Wall Street que
ha decidido dedicar gran parte de su
fortuna alainvestigacién de la enfer-
medad que sufre su hija.

Singh fue socio del banco Goldman
Sachs hasta que en 2004 fundoé su pro-
pio fondo de inversiones. En total, su
familia ha donado cerca de 100 millo-
nes de ddlares (unos 75 millones de
euros) a SMA, la fundacién que crea-
ron para promover el desarrollo de un
farmaco contra la AME y con la que
pretenden ayudar a las 25.000 perso-
nas que la padecen en EE.UU. Es gra-
ciasalainversion privada de fundacio-
nes como la de los Singh que se estan
consiguiendo grandes avances médi-
cos en todo el mundo. Otro ejemplo es
la Fundacion de Bill y Melinda Gates,
la cual ha destinado cientos de millo-
nesdedodlares alabusqueda de unava-
cuna contra la malaria.



