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El trauma medular agudo es una enfermedad rara

TRIBUNA

MARIA JESUS SOBRIDO

Neurdloga e investigadora del Instituto de Investigacion
Biomédica de A Corufia (Inibic)

e lo recordd hace unos dias
el doctor Montoto, de la uni-
dad de medulares del Chuac,
hablando sobre ensayos cli-
nicos para lalesion traumatica de la mé-
dula espinal. Es cierto, la incidencia del
traumatismo medular es de unos 12 ca-
sos/millén de habitantes/afio. Asocia-
mos enfermedad rara con trastorno ge-
nético misterioso y con nombre exdti-
co. Sin embargo, la «rareza» se refiere a
su baja frecuencia. Una enfermedad ra-
ra puede sobrevenir de forma repenti-
na o paulatina, a cualquier edad, ser he-
reditaria o no. Sus sintomas pueden ser
extrafios o idénticos a cualquier enfer-
medad comun. Un paciente con parapa-
resia espdstica hereditaria es indistin-
guible de otro con lesién medular por
artrosis cervical, traumatismo o escle-
rosis multiple.
Es un reto investigar enfermedades de
baja prevalencia, pues la piedra angular

del método cientifico es demostrar es-
tadisticamente que las observaciones
no se deben al azar y llegar a conclusio-
nes vélidas. Esto implica comparar gru-
pos —por ejemplo, con/sin tratamien-
to— lo cual es dificil si hay pocos casos.

Para la industria farmacéutica una en-
fermedad rara supone escasas perspec-
tivas de que desarrollar un farmaco sea
rentable, aunque esto ha mejorado gra-
cias a reglamentos sobre medicamentos
huérfanos que posibilitan, entre otras
cosas, acelerar ensayos o prolongar la
patente.

Nuestro grupo lleva més de una déca-
da investigando la genética de ataxias y
paraparesias espasticas, enfermedades
del cerebelo y la médula espinal. Hemos
descrito la ataxia de A Costa da Morte y
otras mutaciones. Actualmente emplea-
mos el pez cebra para establecer mode-
los animales de degeneracion cerebelo-
sa y medular gracias a la ayuda, entre
otros, del doctor Antén Barreiro de la
USC, quien emplea este pez en la bus-
queda de fAirmacos para regenerar lesio-
nes medulares. Asi pues, las enfermeda-
des raras genéticas sacan provecho de

la experiencia con investigacién en le-
siones medulares y viceversa: la inves-
tigacion del trauma medular se enrique-
ce con avances y recursos procedentes
del estudio de enfermedades genéticas.

A pesar de las dificultades, las enfer-
medades raras ofrecen una oportunidad
unica para comprender la fisiopatologia
humana y avanzar en el tratamiento de
enfermedades frecuentes. Por ejemplo,
la baja prevalencia de enfermedades ge-
néticas se compensa con la concentra-
cidn de pacientes en pocos kilémetros,
como sucede con la ataxia en Berganti-
fios. En la otra cara de la moneda, el le-
sionado medular traumatico suele ser
joven y sin otros problemas de salud, lo
que proporciona una ventana sin interfe-
rencias para estudiar la disfuncién y re-
generacién de la médula espinal. El be-
neficio de invertir en las enfermedades
poco frecuentes se extiende, pues, mu-
cho mas alld de unos pocos pacientes o
familias. En este momento en que el co-
ronavirus es el epicentro de todas las
preocupaciones no desatendamos la in-
vestigacion en enfermedades raras. Por
el bien comun.

A derradeira leccion do mestre
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itulo este artigo co texto que Cas-

telao puxo, en 1937, no extraor-

dinario debuxo-homenaxe aos

mestres republicanos asasina-
dos na represién franquista. Ata agora
esas cinco palabras, sonoras e ritmicas
coma un verso épico, facianme visualizar
imaxes distintas, pero igualmente emo-
tivas: a que pode ser a mellor estampa
de guerra de Castelao e referente obri-
gado no debuxo de guerra en Europa;
e as da escena final da pelicula Esta te-
rra é mifia, dirixida por Jean Renoir en
1943, na que un mestre de escola a pi-
ques de ser detido e fusilado por milita-
res nazis, fala por ultima vez aos alum-
nos: «Sei que xa non darei mais clases
e como a leccién de hoxe serd moi bre-
ve, escollin un bo libro. O que ides oir
escribirono grandes homes unha noite
de entusiasmo, hai 150 anos. Eran homes
de diferente condicion. Habiaos pros-
peros e pobres, relixiosos, comercian-

tes... E non entraron
en polémica. Acada-
ron o acordo aquela
noite marabillosa. Ou-
tros homes quereran
destruir este libro e
pode que acabe no lu-
me; pero non o borra-
ran da vosa memoria.
Recordarédelo sem-
pre. Velai a vosa enor-
me importancia. So-
des o novo pais». E le,
artigo a artigo, a De-
claracién dos Dereitos Humanos.

Desde o dia 16 o texto do debuxo de
Castelao recérdame tamén a Samuel
Paty, o profesor morto e decapitado en
Francia por un rapaz de 18 anos, dunha
familia de refuxiados chechenos, fana-
tizado polo integrismo islamita. O pro-
fesor Paty tifia 47 anos, muller e un ne-
no de cinco.

En Francia segue vixente a proposta
pedagéxica de Constantin Freinet, nos
anos trinta do pasado século, para que a
escola saia ao encontro da vida. Iso su-
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pon que a practica educativa debe ser
participativa, aberta e critica; e a rela-
cidén entre o profesor e o alumno fluida
abondo para que os rapaces se sintan
protagonistas do seu proceso educativo.

Era a do profesor Paty, a quen os alum-
nos describen como un home ledo e pré-
ximo, que se sentia orgulloso deles, ani-
mébaos a mellorar e facia interesantes e
amenas as materias que impartia: xeo-
grafia, historia e educacién moral e ci-
vica. A comezos de outubro, nunha cla-
se sobre a liberdade de expresion, dis-

.Y ustedes qué
hicieron, sefior
Sanchez?

ESTADO BETA
SOFiA VAZQUEZ

ueva comparecencia del pre-

sidente del Gobierno después

de dos dias de un debate esté-

ril en tiempos de pandemia.
Nada dijo Pedro Sanchez de los muer-
tos habidos en esas 48 horas. Eso si, ayer
advirti6 que la situacion estaba peor. Le
echo la culpa a los ciudadanos: traba-
jo, vida social con familia y amigos. Ok,
comprada la moto, y ahora la pregunta:
<ustedes, los politicos, qué hicieron des-
de marzo? No contrataron a mas sanita-
rios (los que necesita Espafia), ni tam-
poco han puesto a disposicién de toda
la poblacidn los test, ni tampoco han in-
crementado significativamente el niime-
ro de ucis, no han dejado de ningunear a
los ancianos. Estos si eran sus deberes.
Los que podian hacer y no los han he-
cho. Serd porque les tiene absortos la ba-
talla politica para quedarse con Madrid.

poiiase a mostrar as vifietas alusivas a
Mahoma, publicadas na revista Charlie
Hebdo, en 2015, que causaran un brutal
atentado islamita, e, respectuoso cos
alumnos musulmans, autorizounos a
sair da aula se desexaban facelo. Era
unha leccién practica de «educacion ci-
vica e moral», que o fanatismo islamita
non entendeu.

O pai dunha alumna colgou nas redes
sociais videos descualificando ao docen-
te. Un membro do consello de imans de
Francia, cofiecido polo seu radicalis-
mo, esixiu 4 directora do centro esco-
lar o despido de Paty e chamou 4 mobi-
lizacién para conseguilo. Foi un lincha-
mento publico que Gabriel Attal, por-
tavoz do Goberno, denunciou a través
da television.

O asasino fotografou o cadaver de-
capitado e colgou en Twitter a imaxe
cunha mensaxe dirixida ao presidente
Macron: «Executei a un dos teus cans
do inferno que ousou rebaixar a Maho-
ma». Todo é horrendo. O grotesco é que
os crimes islamitas se cometan en no-
me de «Ala o Misericordioso».
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