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I MARA DIERSSEN PRESIDENTA DE LA SOCIEDAD ESPANOLA DE NEUROCIENCIA Y EXPERTA EN SINDROME DE DOWN

«LOS INVESTIGADORES
NO DEBERIAMOS VIVIR DE
-SPALDAS A LA REALIDAD»

ara Dierssen (Santander,

Mara Dierssen, neurobiologa de reputacion mundial, planta cara a los recortes y se M

sube a los escenarios junto a su grupo de ‘pop-rock’ para recaudar fondos que

destinard a financiar un ensayo clinico pionero sobre el sindrome de DOWN  axper carazo
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Mara Dierssen posa en el

Centro de Regulacion

Genomica de Barcelona, donde

actualmente trabaja. I §
MARCEL.LI SAENZ

1961) bien podia haber
sido soprano de musica
barroca. Cualidades no
le faltan. Pero esta santanderina de
ascendencia germana es una de las
voces més autorizadas a nivel mun-
dial en el campo de la neurobiolo-
gia del sindrome de Down. Esto no
significa que a esta investigadora
del Centro de Regulacion Genémi-
ca de Barcelona ya no se le pueda oir
sobre los escenarios. Al contrario,
conun repertorio ‘pop-rock’, forma
parte del grupo ‘From Lost to the
River’ —cuya traduccién del inglés
es ‘De Perdidos al Rio’-. El objetivo
delabanda es concienciar al pabli-
co de que la discapacidad no nos hace
tan diferentes. Ahora, con sus ac-
tuaciones, recauda fondos para fi-
nanciar un ensayo clinico pionero.
~Usted es el ejemplo de que la cien-
cia y el arte no son antagonicos.
—Por desgracia, estas disciplinas atin
viven separadas, aunque poco a poco
se acercan. Para mi es fundamental
el punto de vista que los artistas
pueden aportar a la Ciencia, ya que
tienen una mirada mas amplia y me-
nos reduccionista que los investi-
gadores. Son miradas diferentes a
una misma realidad.

-;Por qué se forma ‘From Lost to
the River’?

-Laidea es apoyar diversos proyec-
tos de asociaciones y fundaciones,
pero también utilizamos nuestra
musica para incorporar a la gente
con discapacidad en procesos crea-
tivos. En colaboracion con la Fun-
dacion Catalana de Sindrome de
Down, grabamos el disco ‘Realida-
des Paralelas’: ellos escribieron las
letras y nosotros compusimos la mu-
sica. Te das cuenta de que tienen
exactamente las mismas preocupa-
ciones que el resto. Los cientificos
que estudiamos enfermedades no
deberiamos vivir de espaldasala
realidad. Tras los tubos de ensayo y
las ratas de laboratorio hay perso-
nas.

-Los espacios entre cancién y can-
cién suelen ser un paréntesis para
ilustrar al publico.

-(Sonrie) Me gusta compartir con
la gente el conocimiento que he ad-
quirido en mis investigaciones y me
parece importante que la gente en-
tienda lo que hago para que sepa va-
lorarlo. Utilizamos esas pausas como
excusa para contar cosas divertidas
e interesantes. Les contamos que el
cerebro del bateria es diferente al
del guitarra, les explicamos cudn-
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tas neuronas pierde un adulto al dia
0 qué pasa cuando nos enamoramos.
-;Qué hacen con la recaudacion?
~Pues el dinero que hemos sacado
en nuestro ultimo concierto en la
sala Opium de Santander lo vamos
adedicar a un ensayo clinico sobre
este trastorno genético que hemos
visto que funciona y esperamos que
pueda continuar... En estos tiempos
la financiacién de la Ciencia espa-
fiola se ha reducido de una forma
drastica y ahora es bastante escasa.
-¢En qué consiste la investigacion?
-La gente con sindrome de Down
tiene triplicado el cromosoma 21, lo
que provoca que un grupo de genes
esté en exceso de dosis en la misma
proporcion. Muchos de ellos no tie-
nen ningun efecto, pero en cambio
hay otros (que nosotros denomina-
mos ‘candidatos’) que su sobreex-
posicion produce efectos adversos
sobre la capacidad mental. Nosotros
queremos entender como el exce-
so de dosis de alguna de esas protei-
nas (codificadas por los genes) alte-
ra los procesos celulares implicados
en la capacidad cognitiva. Entonces,
lo que hemos descubierto es que el
gen DyrklA tiene una enorme im-
portancia en este proceso.

Suficiente informacion

-La neuroimagen y la investiga-
cién con ratones ha facilitado gran-
des avances en la dltima década.
—Hasta hace muy poco no hemos te-
nido modelos animales adecuados
para poder llevar a cabo estudios pre-
clinicos. Todo se centraba en autop-
sias y los tratamientos buscaban co-
rregir los sintomas en lugar de inci-
dir sobre las causas del problema.
Cuando los pacientes tenian altera-
ciones en los procesos oxidativos se
les daba antioxidantes. Debido a sus
causas genéticas practicamente se
observaba el sindrome de Down
como una enfermedad sin esperan-
za de tratamiento, incurable. Los es-
tudios en modelos animales nos han
aportado suficiente informacién
como para cambiar ese punto de vis-
tay empezar a plantear ensayos cli-
nicos. Hemos pasado de ser un cam-
po no susceptible a la investigacién
a convertirnos en uno en el que ya
se estan registrando resultados. Nor-
malmente para completar ese pro-
ceso se necesitaban entre 20-25 afios
y nosotros hemos llegado a ese pun-
to muchisimo mas rapido.

-iVaya!

~Entre los estudios clinicos que se
estan realizando, algunos estan fun-
damentalmente dedicados a una
aproximacion mds sintomadticay
otros mas dirigidos a solucionar las
causas. Este ultimo es nuestro caso,
ya que intentamos ver qué genes
son importantes para generar el sin-
drome de Down y controlarlos. He-
mos descubierto que normalizando
la dosis de Dyrk1A conseguimos po-
tenciar los efectos del entorno.
-;Es tan importante?

-Cuando hablabamos de discapaci-
dad siempre lo mediamos con el coe-
ficiente intelectual, pero en el fon-
do no te dice nada. Influye mucho
mas el ambiente en que se ha creci-
doy se ha educado cada cual. Lo he-
mos visto en nuestros modelos ex-
perimentales y, de hecho, nuestras
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Con su grupo, durante un concierto benéfico ofrecido en Santander hace unos dias. :: paNIEL PEDRIZA

investigaciones van dirigidas a in-
tentar potenciar mediante fairma-
cos los efectos del enriquecimien-
to ambiental. El objetivo es ayudar
a que la experiencia sea capaz de flo-
recer las neuronas en ese cerebro.
-;Por naturaleza lo tienen mas
complicado?

-Cuando tu aprendes algo, el cere-
bro va cambiando y se registran va-
riaciones a nivel funcional, pero
también neuroatémico. Las neuro-
nas modifican su estructura, el na-
mero de contactos, la funcionalidad
de esas conexiones y su eficiencia.
Las personas con sindrome de Down
tienen un cerebro menos pléstico y
les cuesta mas cambiar frente ala
experiencia. No es solo que ese de-
sarrollo se esté retrasando, sino que
el impacto que tiene el ambiente en
ese desarrollo es menos eficiente.
-¢Llegara el dia en el que desapa-
rezca el sindrome de Down?
~Los métodos de deteccién (laam-
niocentesis) no se aplican de forma
sistemdtica entre todas las embara-
zadas. Las madres jévenes no en-
tran dentro de los grupos de riesgo
y por eso no se les hacen estudios
genéticos de todo tipo. No tendria
ningun sentido. Entre las mas ma-
yores hay algunas que deciden con-

Ves la permanente
) ilusion que las
personas consindrome
de Down ponenentodoy
piensas que ojala muchos
aprendieran de ellos»

El dinero recaudado
) conel conciertoira
destinado a financiar un
ensayo clinico. Quienes
quieran contribuir pueden
hacerlo también en laweb
http://cridard.imim.es»

tinuar con el proceso de gestacion,
aunque sepan que pueden portar
un bebé con sindrome de Down. No
hablamos de una enfermedad en la
que el paciente sufra y los cuidados
médicos estan suficientemente de-
sarrollados para conseguir que esas
personas vivan muchos afios. Es mas
un prejuicio social que una cuestion
médica. Tener personas diferentes
en nuestra sociedad aporta un va-
lor afiadido.

~Habra vivido muchos momentos
con personas con sindrome de
Down y sus familias, ;verdad?
-Esun privilegio compartir proyec-
tos y experiencias con estas perso-
nas. Ves el entusiasmo y la dedica-
cion que le ponen a su trabajo, la
permanente ilusién, la solidaridad
que tienen con el resto... Ojald mu-
chos aprendieran a ser como la gen-
te con sindrome de Down!

—:El cerebro esconde atin mucho?
—Es uno de los mayores retos cien-
tificos, sociales y filosoficos de este
siglo. No solo por su relevancia en
enfermedades neurodegenerativas
0 neuropsiquidtricas, sino porque
tendrd un gran valor estratégico en
el futuro. Los nuevos descubrimien-
tos revolucionaran las estrategias
de comunicacién y la robdtica.

En el laboratorio catalan donde investiga.

| PERFIL

3 Cientifica

Nacida y licenciada en Santan-
der, en 1990 inicid su carrera
como investigadora en la Uni-
versidad Auténoma de Barce-
lona. Después de un breve pe-
riodo como profesora, ingreso
en el Instituto de Investiga-
ci6n Oncolodgica de Barcelona.
En 2002 fich6 por el Centro de
Regulacion Gendémica catalan,
donde actualmente trabaja. Es
la presidenta de la Sociedad Es-
pafiola de Neurociencia.

Artista

Durante unos aiios actud en
conciertos de miisica barroca
como soprano con la coral de
Santander. Actualmente es vo-
calista del grupo de ‘pop-rock’
‘From Lost To The River’ y es
impulsora del proyecto musi-
cal ‘Realidades Paralelas’, que
dio lugar a un disco en el que
se davoz a las personas con
sindrome de Down.

FALTA DE FINANCIACION

«Peligra la integracion de
las personas con Down»

A.C.

No se muerde lalengua. Pese a ser
una de las investigadoras espafio-
las mds reconocidas del mundo, a
Mara Dierssen también le salpica
la crisis. Su cardcter no le permite
mirar hacia otro lado y se indigna.
No se limita a reclamar la impor-
tancia de lo propio y sus protestas
atraviesan las paredes de su labo-
Tatorio.

-:Como estan afectando los ajus-
tes econdmicos a las personas con
sindrome de Down?

--Los recortes en dependencia son
tremendos. En muchos casos se
les estd enviando de vuelta a sus
casas, 1o que aumenta la carga de
sus familiares que quizé tengan
que abandonar sus puestos de tra-
bajo para cuidar de ellos. Reducien-
do y suprimiendo las subvencio-
nes estds poniendo en juego los
cuidados basicos, pero ademas les
enfrentas a una situacion de aban-

18
MARCEL.LI SAENZ

dono y un retroceso brutal que pue-
de convertirles en aun mas depen-
dientes. Es absurdo.

-Seria como volver al tiempo en
el que estas personas estaban re-
cluidas en sus casas. ;Eso reduci-
ria los efectos beneficiosos del
entorno que comentaba?
~Claro. Pero, ademas de eso, pien-
sa en que las consecuencias socia-
les van a ser brutales en la integra-
cién laboral, social y en los servi-
cios asistenciales. Entonces, ;qué
se estd haciendo? Les estamos arre-
batando sus derechos fundamen-
tales, la posibilidad de alcanzar su
plena inclusion en la sociedad y la
igualdad de oportunidades. Esto
es casi anticonstitucional.

-¢Y cémo se estd viendo afecta-
da la investigacion?

-El problema es que cuando estas
en fuera de juego en investigacién
dejas de ser competitivo. En estos
momentos se estdn cerrando labo-
ratorios en Espafia y eso estd obli-
gando a que muchos cientificos se
vayan del pais y otros no quieran
volver. Eso estd reduciendo la masa
critica. Este afio ain no ha salido
la convocatoria del Plan Nacional
de I+D+i y es muy importante por-
que se trata de la principal fuente
de financiacién de muchos grupos
de investigacion.

-;Enla neurociencia también?
-Laneurociencia empez0 a desta-
car en Espafia cuando la investiga-
cién empezo a tener apoyo insti-
tucional. Y ahora es uno de los cam-
pos mds importantes a nivel estra-
tégico, tanto en Espafia como en
Europa. Pero todos estos logros es-
tdn en riesgo porque no reciben
apoyo. Siun pais apuesta por el
futuro debe invertir en ciencia, co-
nocimiento e innovacion.
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