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Las enfermedades raras se
hacen oir en la UCM

A pesar de llevar el apellido de “poco frecuentes”, las enfermedades
raras afectan a mas de tres millones de personas en nuestro pais. Para
impulsar su investigacion, la Universidad Complutense de Madrid y
Gestiona Radio dirigen el proyecto de divulgacion cientifica
UnivEERRsidad Complutense, cuatro seminarios que coinciden con el
Dia Mundial de las Enfermedades Raras que se celebra hoy.
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Las enfermedades raras se hacen oir en el proyecto UnivEERRsidad Complutense. /
Irene Cuesta — Sinc.

MARIA MILAN | Cerca del 8% de la poblacién padece una enfermedad rara,
un porcentaje significativo en su conjunto si no fuera porque existen entre cinco
y siete mil patologias cuya caracteristica principal es su prevalencia: menos de
un caso por cada dos mil. De ahi su denominacién de “poco frecuentes”.

Comprometida con la mision de visibilizar e investigar estas dolencias, la
Universidad Complutense de Madrid (UCM) se ha embarcado en
UnivEERRsidad Complutense, un proyecto de divulgacion cientifica con el
programa Enfermedades Raras dirigido por Antonio Armas en Gestiona Radio.

Investigadores de la UCM, jovenes que esta realizando su tesis doctoral y
personal sanitario de hospitales madrilefios participan en este ciclo, que consta
de cuatro seminarios y se celebra el ultimo jueves de cada mes en la facultad
de Medicina.
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Este ciclo coincide con el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras que se celebra el dia
mas raro de todo el afo, el 29 de febrero, y
en afos no bisiestos como este, el 28.

“El objetivo de los seminarios es divulgar lo
gue estamos haciendo en la universidad.
Queremos que estos pacientes, aunque
sean pocos, tengan el mismo derecho que
otros a que se investiguen sus enfermedades
a que se desarrollen medicamentos que
)ellyud?—:-n a paliarlas”, razona Javier Fernéngez RARED'SEASEDAYURG
Ruiz, investigador del departamento de Logotipo  del Dia Mundial de las
Bioguimica y Biologia Molecular Ill de la  Enfermedades Raras. / Feder.
UCM y uno de los coordinadores de
UnivEERRsidad Complutense.

Buceando en lo desconocido

Esclerosis lateral amiotrofica (ELA), sindrome Wiskott-Aldrich, leucemia
linfoblastica aguda (LLA) y sindrome de Dravet son las cuatro enfermedades
poco frecuentes protagonistas del proyecto.

El grupo de investigacion en cannabinoides de Fernandez Ruiz estudia la ELA
y el sindrome de Dravet. “Las enfermedades raras son un desafio para los
grupos. Desde el punto de vista cientifico son interesantes porque hay mucho
campo para bucear en lo desconocido”, afirma el cientifico.

El eterno debate de estas patologias es su rentabilidad. “Para un investigador
son rentables porque son desconocidas y toda lo que se estudie servira para
los pacientes. Otra cosa es el interés de las farmacéuticas, pero no se debe
perder el lado vocacional y altruista que tiene la ciencia”, recuerda el experto.

Ademas, segun Fernandez Ruiz, la busqueda del tratamiento de las
enfermedades raras tiene efectos positivos en otras mas comunes porque
pueden surgir nuevas estrategias terapéuticas.

Formando futuros sanitarios

El cientifico cerrara el ciclo de conferencias en abril con el sindrome Dravet,
aunque no descarta que se amplie el proyecto. Por su parte, Angeles Vicente,
directora del departamento de Biologia Celular de la UCM, impartira el préximo
seminario el 23 de marzo sobre leucemia linfoblastica aguda.

Al igual que otras enfermedades raras, este tipo de leucemia afecta a un
pequefio porcentaje de la poblacion, aunque representa la enfermedad
hematoldgica mas frecuente en edad pediatrica, pues se diagnostican mas de
trescientos nuevos casos al afio en nuestro pais, segun la investigadora. El
porcentaje de curacion es mas alto que el de otras enfermedades, en parte,
gracias a los avances terapeuticos.

© Unidad de Cultura Cientifica y Divulgacion — Universidad Complutense de Madrid
Email: uccuem@ucm.es 913946369. Facultad de Medicina. Edificio Entrepabellones 7 y 8. C/ Doctor Severo Ochoa 7.
28040 Madrid. http://www.ucm.es/otri-1


mailto:uccucm@ucm.es
https://diamundial.enfermedades-raras.org/
https://diamundial.enfermedades-raras.org/
https://www.ucm.es/data/cont/media/www/pag-10588/2016/2016_02_not13.pdf
https://www.ucm.es/bioquimicamedicina
https://www.ucm.es/bioquimicamedicina
http://pendientedemigracion.ucm.es/info/bioqcan/
https://www.ucm.es/biologia-celular
https://diamundial.enfermedades-raras.org/descarga-el-material-de-campana/

Universidad Complutense de Madrid
Vicerrectorado de Transferencia del Conocimiento y Emprendimiento
Oficina de Transferencia de Resultados de Investigacion (OTRI)

‘La tendencia actual es realizar un tratamiento adaptado al riesgo de cada
paciente diagnosticado de leucemia linfoblastica aguda, es decir, se administra
uno mas intensivo al menor que tiene mayor riesgo de recaida y se intenta no
sobretratar al paciente de riesgo estandar”, apunta Vicente.

A los problemas sociales que acarrean estas dolencias se suman la dificultad
de diagnéstico y la ausencia de tratamientos curativos para la mayoria de ellas.

Los expertos insisten en que conocer estas patologias desde la perspectiva
clinica, investigadora y de los pacientes a través de proyectos como
UnivEERRsidad Complutense favorece la sensibilizacion de la opinién publica
pero, sobre todo, la de los estudiantes de ciencias biomédicas.

“Ellos seran los futuros investigadores y tenemos que fomentar su interés y
vocacion por dar una respuesta a los numerosos interrogantes que aun
tenemos hoy”, concluye Vicente.

Interrogantes de los que depende la calidad de vida de millones de personas
gue conviven con una enfermedad rara. Con la ayuda de la radio, hoy estan
alzando la voz.
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