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Reduccion de la inversion
en I+D+i, fuga de investi-
gadores...yla crisis, lamal-
dita crisis. El panorama
para el investigador espafiol
no es halagiiefio. Luchar
contra esta situacion de-
pende de la imaginacién de
quien esté dispuesto a ha-
cerlo.Y puede que esas per-
sonas no sean politicos que
toman grandes decisiones.
Elmicromecenazgo es cada
dia mas importante. Si a él
se le une la fuerza de las
asociaciones de pacientes,
aparece la asociacion sin
4animo de lucro Funds for
Research (F4R), que se hizo
publica el pasado lunes (ver
DM del 15-1V-2013).

F4R busca conseguir fi-
nanciacion cientifica gra-
cias a pequenas donaciones
que permitan sufragar in-
vestigaciones y evitar la
cada vez mas preocupante
fuga de cerebros. Lo que
ofrece a las asociaciones de
pacientes es una plataforma
para hacer difusion de sus
proyectos.

La asociacién la idearon
hace un afio tres personas
vinculadas al mundo de la
comunicacién: Manuel Mu-
rillo, Lluis Amiguet y Teresa
Ferré. "Nos preocupa la si-
tuacion de la investigacion
en Espafia. Con esta crisis y
sin investigacién, un pais va
hacialaruina total", explica
Murillo, secretario de F4R.
"Vimos el esfuerzo de todos
esos padres que luchaban
por conseguir fondos para
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El primer

proyecto que

aborda F4R
es 'l Lowe

You', sobre

el sindrome

de Lowe

DISTINTIVO

Para crear la
asociacion, sus
fundadores
estudiaron varias
plataformas de
‘crowdfunding’,
pero querian
'algo nueva', y se
centraron en que
el dinero se
destinara a la
investigacion

MOVILIZACION

La intencion de
FAR esir
sumando

crear una mayor
masa crtica en la
sociedad que
ayude a los
proyectos.
'Queremos
movilizar a la
sociedad civil"

INTERNACIONALIZACIGN
Ademas de ir
anadiendo
asociaciones, en
F4R buscan que
la plataforma sea
internacional.

"En el extranjero
hay mucho
interés por ayudar
al investigador
espanol'

personas para asf
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Asociaciones y mecenas,

juntos por la investigacion

Con el nacimiento de Funds for Research (F4R) aparece una plataforma para
movilizar a la sociedad en pos de la I+D+1 espanola con el 'crowdfunding'

financiar investigaciones y
poder pagar el salario de los
investigadores, ademas de
la fuerza de las asociaciones
de pacientes, y nos plantea-
mos crear una plataforma
de crowdfunding (micro-
mecenazgo)".

Una vez se creo la plata-
forma, el primer proyecto
que se abord6 fue I Lowe
You, sobre el sindrome de
Lowe, una enfermedad rara
relacionada con mutaciones
enun gen presente en el cro-
mosoma X que afecta sobre
todo a nifios varones, en for-
ma de alteraciones fisicas y
psiquicas, sobre todo neu-
rolégicas, renales y oftalmo-
logicas. "Nos llegaron varios
proyectos, pero elegimos
éste por la dinamicidad de
la Asociacion Espaifiola de
Sindrome de Lowe, por las
personas que lo forman y
por el trabajo que hacen
Mercedes Serrano y su equi-
po", confiesa Murillo.

‘I LOWE YOU'
El proyecto colectivo I Lowe
You esta liderado por profe-
sionales del Hospital San
Juan de Dios, de Barcelona
y cuenta con la participa-
cion del equipo de psicélo-
gos del Grupo de Investiga-
cién Psinet de la Universi-
dad Abierta de Catalufia. La
investigadora principal es
Mercedes Serrano, neurope-
diatra e investigadora Cen-
tro de Investigacion Biomé-
dica en Red de Enfermeda-
des Raras (Ciberer). Se par-
te de la hipotesis de que el
acceso a los datos y la infor-
macién sobre las enferme-

2
3
<
w
H
El
g
8

Manuel Murillo, de F4R.

dades raras es muy dificil,
porque éstas afectan a po-
cos pacientes, por lo que se
apuesta por garantizar la
comunicacion, la informa-
cién y su intercambio gra-
cias a las nuevas tecnolo-
gias.

Que el foco esté puesto en
la informacién "es un ele-
mento distintivo, aunque
eso también lo hace mas di-
ficil para quienes evalian
los proyectos"”, explica Se-
rrano. "No hay series lar-
gas en la literatura médica
sobre esta patologia. Es di-
ficil aglutinar toda la infor-
macion, pero a veces la mis-
ma familia del paciente, que
es la que recopila la infor-
macion, la vierte en las re-
des sociales. Entonces, ;por
qué no ir a esas familias?

Mercedes Serrano, del Ciberer.

Mercedes usa Facebook pa-
ra saber qué piensan los
usuarios de sus coches. ;Por
qué no hacerlo también no-
sotros?".

"Las nuevas tecnologias
también generan conoci-
miento", afirma la investi-
gadora del Ciberer, que afia-
de que con este método han
descubierto que hay una
gran discordancia entre la
literatura y lo que cuentan
las familias de los pacien-
tes. "Con las encuestas que
hacemos desde septiembre
hemos visto mas cosas que
con la literatura de 60 afios.
Con la informacién de la li-
teratura médica nos queda-
mos cortos, y mas en enfer-
medades raras".

El proyecto ya tiene fir-
mado un convenio para ex-

tenderse por Europa, pero
ademads quieren contratar
"durante el mayor tiempo
posible" a un técnico que re-
cabe informacion. Mas ade-
lante "nos gustaria desarro-
1lar un biobanco para saber
qué ocurre a nivel celular
-muestras de sangre, piel,
ADN...-".

En lo que serefiere a F4R,
"queremos cumplir los obje-
tivos marcados de obtener
en 40 dias al menos 44.000
euros", apunta Murillo. Lue-
go seguiran con mas enfer-
medades, no necesariamen-
te raras.
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Acceda al video de la
asociacion F4R sobre
el sindrome de Lowe
en nuestra web.
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