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PROYECTO TRANSFRONTERIZO PIREPRED ENTRE ARAGON, FRANCIA Y ANDORRA

Las enfermedades genéticas en
bebés, detectadas de forma precoz

© Una base de datos
tras un cribado
permitira analizar
todas las mutaciones
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u nombre es Pirepred y

su objetivo es descubrir,

lo antes posible, una en-

fermedad genética en
neonatos (recién nacidos) para
evitar que esta se desarrolle. Pa-
ra ello, hospitales y centros de in-
vestigacién de Espana, Franciay
Andorra desarrollardn un dnico
programa de cribado neonatal,
coordinado por la Universidad
de Zaragoza, que dard lugar a
una base comun de datos donde
estardn todas las mutaciones de-
tectadas.

Las nuevas tecnologias permi-
ten diagnosticar mds de 50 enfer-
medades genéticas diferentes en
una Unica muestra de sangre en
papel tomada al recién nacido.
Sin embargo, no todas las mu-
taciones pueden ser interpreta-
das ficilmente. En muchas oca-
siones, se carece de los materia-
les y las técnicas necesarias. Aqui

es donde jugard un papel funda-
mental el Instituto de Investiga-
cién de Biocomputacion y Fisicas
de Sistemas Complejos (BIFI) del
campus aragonés.

«Son métodos mds finos que
nos ayudardn a ser mds precisos,
ya que los actuales no prestan
atencion a las distorsiones de la
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proteina, sino a los cambios qui-
micos, por lo que se desaprove-
cha cierta informacién», explicé
ayer Javier Sancho, director del
BIFI.

Muchas de las enfermedades
cribadas son enfermedades raras
y la escasez de pacientes dificul-
ta su comprension. Por eso resul-

ta necesario combinar resultados
y unificar datos de distintos hos-
pitales para disponer de un nu-
mero suficiente de mutaciones
que permitan poner a prueba las
herramientas bioinformdticas de
interpretacion de Pirepred, que
recopilard informacién sobre las
mutaciones.

827.000 EUROS / El proyecto, que
se desarrollard durante tres anos,
cuenta con una financiacién glo-
bal de 827.000 euros y, ademads
de los investigadores de cada cen-
tro, se contratard personal docto-
rado o postdoctoral.

Segun explicé la doctora In-
maculada Garcia, pediatra del
hospital Miguel Servet, por ca-
da 2.000 nacimientos se detec-
ta uno con enfermedad genéti-
ca.«En Aragén y en La Rioja aten-
demos unos 15.000 ninos al ano
y, de ellos, solo en Aragén hay
70 diagnostico de alguna varia-
ciény, explicé Garcia. «ITratamos
ya a todos los pacientes presinto-
madticos. Este proyecto nos ayuda-
rd a saber a quién tratar y a quien
no de forma temprana.

«Haremos un informe de cada
mutacién que nos llegue al ins-
tituto y una informacién para la
familia», afadi6 Sancho. =
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Mas protestas
para exigir

la reforma

de Filosofia
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Los alumnos preparan un ca-
lendario de movilizaciones
para exigir la reforma urgen-
te de la Facultad de Filosofia 'y
Letras de la Universidad de Za-
ragoza. A través de los sindica-
tos estudiantiles, las protestas
incluirdn, por ejemplo, actua-
ciones como clases en la calle,
recogida de firmas o concen-
traciones como la que tuvo
lugar la pasada semana a las
puertas de la facultad.

La medida se encuentra to-
davia en fase de estudio, aun-
que los estudiantes tienen
claro que no van a parar en
su lucha por acelerar una re-
forma que, en principio, no
empezard a acometerse antes
del 2018. Pero los universita-
rios confian en que el proce-
so se lleve a cabo por el pro-
cedimiento de urgencia, lo
que permitiria adelantar el
inicio de los trabajos al proxi-
mo ano.

Ademads, el precedente de
la Facultad de Educacién, cu-

Los alumnos preparan
recogidade firmas o
clasesenlacalle

DiA MUNDIAL DE LA PATOLOGIA

Afectados de paralisis cerebral
piden tratamiento y ayudas gratis

©Reclaman que Salud,
Bienestar y Educacion
estén coordinados

‘ J. 0.
ZARAGOZA

Las personas con paralisis cere-
bral reivindicaron ayer la coor-
dinacién entre las dreas publi-
cas de Salud, Bienestar social y
Educacion, pues las familias vi-
ven una «auténtica descoordina-
cién» durante los primeros anos

de vida de la persona con pardli-
sis cerebral. Y, una vez que la pa-
rdlisis cerebral es diagnosticada,
el colectivo solicita la gratuidad
de las ayudas técnicas y los trata-
mientos prescritos.

Asi lo reivindicaron ayer en el
Dia Mundial de la Pardlisis Cere-
bral, en el que reclamaron su de-
recho a poder formar su propia
familia y vivir independientes
con sus parejas, para lo que so-
licitan «apoyos técnicos, huma-
nos y econémicos por parte de

las distintas administraciones
publicas.

En un manifiesto suscrito por
los 230 centros especializados de
atencion a la paradlisis cerebral
que conforman el colectivo As-
pace —entre ellos el de Huesca-,
la organizacién expuso que «for-
mar una familia es nuestro dere-
cho, y sin embargo todavia cons-
tituye un tema muy alejado de la
realidad normalizada. Lo mismo
sucede con nuestra posibilidad
de emancipacién, contando con

los apoyos técnicos y humanos
para vivir independientes como
pareja en una vivienda, que su-
pone una utopia».

La asociacién asegurd, en este
sentido, que «a una de cada 500
personas se les estd negando, por
accion u omision, su derecho a
formar una familia».

Por ello, demandan servicios
y medidas que garanticen desde
las administraciones publicas la
conciliacién laboral y la debida
atencion familiar, asi como el de-
recho a una igualdad de oportu-
nidades para todas las familias,
«<independientemente de la co-
munidad donde vivan, o si lo ha-
cen en el nicleo urbano o en el
medio rural», asi como libertad a
la hora de elegir el tipo de vivien-
da o residencia mds adecuada. =

ya reforma tuvo que parali-
zarse en su recta final debido
a la falta de dinero, aumenta
el recelo de los alumnos. «Nos
tememos que con Filosofia y
Letras pueda pasar lo mismo
y ya seria el colmo», advertia
ayer el portavoz de una orga-
nizacion sindical.

El pasado 23 de septiembre,
el edificio sufri6 el ultimo de
los derrumbes acaecidos en
los dltimos afos, lo que obli-
g6 a trasladar a mds de 300
alumnos a otros recintos uni-
versitariosy a cerrar dos plan-
tas de la facultad. Los profeso-
res pueden acceder a sus des-
pachos mientras duran las
obras de acondicionamien-
to, pero siempre que lo hagan
con casco, esquivando grietas
y movil en mano. =
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