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El Dr. Marcos Ramos Benitez exhorta a los cientificos a mantener el lado humano de la ciencia
presente para informar sus investigaciones. Crédito: National Institutes of Health

Publicado originalmente en la seccion de Opinién de El Nuevo Dia, facilitado por la colaboraciéon
entre CienciaPR y ese medio. 3]
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“Hay gente que estudia el Sindrome de Hermansky-Pudlak (HPS) toda la viday nunca nos
han visto”. Esta afirmacion, de una paciente de HPS, surgié durante una reunion de un grupo de
apoyo. Como profesional de la salud, me impact6 profundamente. Ademas, en cierta medida,
redefinié mi enfoque como investigador en ciencias biomédicas.

El HPS es un trastorno genético que se distingue principalmente por causar albinismo, que afecta
tanto la piel como los 0jos, llevando a lesiones en la piel y problemas de vision. Ademas, quienes
padecen de HPS se enfrentan a complicaciones serias como dificultades en la coagulacién de
la sangre, asi como trastornos pulmonares y digestivos.

En Puerto Rico, esta condicién es mucho mas comun de lo que es en el resto del mundo, y
afecta a 1 de cada 1,800 personas, mientras que globalmente la incidencia puede ser de 1 en un
millon. Ademas, la isla alberga mas del 50% de los casos mundiales.

Después de pasar varios afios en los Institutos Nacionales de Salud de Estados Unidos (NIH, por
sus siglas en inglés), en Maryland, regresé a Puerto Rico hace poco mas de un afio. Aqui soy
profesor de inmunologia y comencé un programa de investigacién clinica para estudiar los
procesos inmunoldgicos y su relacion con el desarrollo y la severidad de diversas enfermedades.
Aunque inicialmente mis estudios se centraban exclusivamente en enfermedades infecciosas,
como el COVID-19, fue mi encuentro con pacientes de HPS lo que inicié un nuevo interés'y
varias experiencias transformadoras.

En una actividad organizada por el HPS Network, una paciente, al enterarse de que soy
investigador, me abrazo diciendo: “ Gracias por esforzarse en encontrarnos una cura’. Fui a
esa actividad movido por la curiosidad, y esa experiencia me dio un propoésito. Ese instante
marco el inicio de los esfuerzos de mi laboratorio contra el HPS, una decisién que no se basa en
Unicamente en estadisticas, sino que responde a las necesidades de nuestra gente.

Desde entonces, he participado como voluntario en multiples clinicas de salud gratuitas para
pacientes de HPS, hemos establecido protocolos de recoleccion de muestras, evaluado perfiles
inflamatorios en mas de 20 pacientes y redactado varias propuestas para trabajar mano a mano
con los pacientes en la busqueda de mejores formas de manejar y tratar su condicion. A pesar de
ser cientifico, buscar esa interaccion directa con pacientes y familias ha enriquecido mi
investigacion y también ha dado un nuevo significado a mi trabajo. Estas interacciones me
sacaron del microscopio y me abrieron una ventana al mundo de quienes viven con estas
condiciones. Me permiten escuchar sus historias, luchas y esperanzas.

Como cientifico, es increiblemente facil aislarse en el microcosmos de nuestro laboratorio,
perdiendo perspectiva del lado humano de nuestra investigacién. Mi experiencia con el HPS
ha sido un aprendizaje, una leccion de humildad y una reorientacién de mi mision cientifica,
recordandome que detras de cada muestra de sangre que colectamos y cada dato en una grafica
hay una historia dificil, una persona, una familia que lucha diariamente contra una condicion que
todavia no entendemos del todo. Estas interacciones me han ensefiado la importancia de
escuchar y aprender de aquellos que viven con las condiciones cronicas que estudiamos. Ellos
son los verdaderos expertos, y su conocimiento es tan valioso como cualquier articulo cientifico
gue podamos leer.



Este relato de mi experiencia con el HPS es mas que una narrativa personal. Se trata de un
[lamado a todos los cientificos para reconectar con la humanidad de nuestra labor. Es un
recordatorio de que nuestra investigacion no debe centrarse Unicamente en generar datos para
publicaciones, es esencial encontrar soluciones reales para problemas que afectan a personas
reales. No hay mejor manera de comprender esto que saliendo del laboratorio, sentandonos a la
misma mesa y escuchando sus historias.
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