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ndaba yo por los vein-
ticinco anitos cuando
mi padre se fue, dejan-
do mi alma en el mas absoluto
de los desconciertos. Ya sabe-
mos queeslasucesionnatural
de la vida, pero yo no estaba
preparada para aquel golpe
inesperado y anduve muy
desorientada durante bastan-
te tiempo. Esto que acabo de
decir es una obviedad: nunca
estamos preparados para en-
frentar y asumir la muerte, es
un choque frontal demasiado
violento que nos deja en un
extranoestado demovimiento
de sesos. Luego todo se va se-
renando como después de un
tornado, que el polvo se va
depositandoen el sueloy vuel-
ve la calma, el sosiego y la re-
signacion. Odiolaresignacion
y mi espiritu es de revelarse,
de patalear y de poco o nulo
conformismo, pero de nada
sirve cuando lo irremediable
es un hecho ante el que no te-
nemos absolutamente nada
que hacer.
Esta semana ha muerto un

LA MUERTE
DE UN PADRE

«HA MUERTO JOE JAKCSON,
UN PADRE PECULIAR QUE
CRIO A 11HIJOS SOLO PARA
HACER NEGOCIO CON

SU TALENTO»

«CUANDO UN RECIEN
NACIDO APRIETA POR
PRIMERA VEZ ELDEDO DE
SU PADRE, LO ATRAPA
PARATODA LA VIDA»

padrepeculiar, Joe Jackson, que
parié6 11 hijos... bueno, €l no, su
mujer —ustedes ya entienden lo
que quiero decir-, para hacer
negociete. Quiza sea un poco
cruel esta apreciacion que no es
solomia, sino que es generaliza-
da, pero los datos que tenemos
en la mano apuntan a que el
progenitor de los hermanos
Jackson hizo de su prole un co-
rral de gallinas de huevos de oro
hasta que los chiquillos se hicie-
ronmayoresyahiempezaronlas
disputas y los reproches.

En su ansia por hacer fortuna
el patriarca firm6 un contrato
sin leerlo con la discografica en
la que grababan los miticos
Jackson Five, lo cual provocéo
que perdieran cantidades millo-
narias de dinero. Tan es asi que,
cuando éstos alcanzaron la ma-
yoria de edad, prescindieron de
su padre como productor y ma-
nager. Perola cosanoquedaahi.
CuentalaleyendaquedJoeeraun
padre maltratador, vamos que
no solo les zurraba la badana
sino que hastallegaba aapuntar
a sus hijos con una pistola. El

mas exitoso de ellos, el grandi-
simo Michael Jackson, anduvo
traumatizado toda su vida por
los malos tratos de su progeni-
tor,asiquenoesdeextrafnarque
el odio se apoderase de la casi
totalidad de su descendencia. Y
digo casi porque, segun dicen,
una de sus hijas, Janet, nunca
perdi6 el carino natural que se
profesa a un padre, aunque solo
sea por el hecho de que gracias
a su semillita estamos en el
mundo. Quiero dejar claro que
todo esto que voy relatando se
basaenloshechosquehavenido
describiendo la prensa norte-
americanaacercadelalegenda-
ria familia, de la cual el mas
sobresaliente ha sido el blan-
queadisimo Michael, un mucha-
cho que reneg6 del color de su
piel, pero, como siempre digo,
hay que ponerse en el pellejo de
la gente antes de opinar y de
criticar, porque quiza hayasido
una simple operacion de mar-
keting paratriunfarensucarre-
ra, aunque con el arte que le
rebosaba por cada poro de su
negra piel no hubiera necesita-

El archivo Europeo de Genomas (EGA) es el repositorio de datos gendmicos de referencia a
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isponer de los datos bio-
Dmoleculares y fenotipi-

cos de individuos sanos
yotros con diferentes patologias
para poder llevar a cabo una
investigacion en condiciones,
con una muestra significativa,
es una tarea complicada y cos-
tosa, por lo que es de gran inte-
rés poder disponer de un archi-
vo en el que se almacene toda
esta informacion.

Es en este sentido que el La-
boratorio Europeo de Bioinfor-
matica puso en marcha en 2008
un archivo virtual en el que
poder poner al abasto de los in-
vestigadores los datos secuen-
ciadosde personas procedentes
de investigaciones anterioresy,
paralelamente, asegurar que se
cumplen las condiciones del
consentimiento informado fir-
mado con anterioridad por esos
individuos.

Desde 2013, el archivo EGA

-

Cuenta con un millén de ficheros

(European Genome Archive), el
unico de ambito internacional
a nivel mundial pese a que en
Japon y en Estados Unidos exis-
ten otros dos de similares carac-
teristicas pero solo para uso
propio, se gestiona desde Barce-
lona através de Centre de Regu-
lacio Genomica (CRG).
Asipues, el objetivo principal
de esta iniciativa, tal y como
pone de relieve Jordi Rambla,
responsable del archivo, esel de
«poder reaprovechar los datos
de las investigaciones al maxi-
mo, sacarles el mayor partido
posible, y siempre manteniendo
esos datos de forma seguray a
largo plazo». Y es que como re-
cuerda Rambla, «secuenciar
muestras es muy caroy en toda
investigacion son necesarios
muchos datos para que las con-
clusiones sean buenas».
«Antes de disponer del archi-
vo el intercambio de datos se
hacia directamente entre inves-
tigadores, el problema entonces

eraque con frecuencialosdatos
seperdian yaqueal concluirlos
proyectos éstos se destruian, no
habia recursos para mantener-
los...», seniala. Ademas, taly
como destaca Rambla, «el archi-
vo ofrece un acceso publico
controlado a esa informacion
para que todos los investigado-
res que puedan necesitarla
tengan acceso a ella».

LA GRAN CAPACIDAD DEL
ARCHIVO CUENTA CON
1.200.000 FICHEROS
REFLEJADOS EN 5.000
TERABYTES DE INFORMACION

«Cuando se lleva a cabo un
trabajo de investigacion con
personas se necesita un consen-
timiento que determina en qué
condiciones y con qué fines se
pueden compartir esos datos y
elinvestigador, como responsa-
ble de esos datos, debe asegurar-

do nada mas que ser él mismo.
Eso le dije un dia a Arrabal, mi-
nutos antes de dar un speach
ante personas demasiado serias
para su surrealismo. «Tienes
que superar la seriedad de estos
asnos Fernando: sé ti mismop».
Y lofue. Y se armé la marimore-
na, las caras eran dignas de ser
inmortalizadas. Nadie entendia
nada. Claro, cuesta mucho que
la gente del mont6n entienda a
un genio surreal.

En palabras de psicologos
«después de la muerte de los
padres,lavida cambia mucho. O
quizas, muchisimo. Enfrentarla
orfandad, incluso parapersonas
adultas, es una experiencia so-
brecogedora». Y en la mente del
maestro Gabosemecialaideade
que «cuando un recién nacido
aprieta con su pequeno puno,
por primera vez, el dedo de su
padre, lo tiene atrapado para
siempre». Para la familia prota-
gonista de estas lineas de hoy
tampoco sera facil encajar la
marchadesupadre. Habralagri-
mas de todo tipo. Pero lagrimas
al fin y al cabo.

se de que se van a cumplir di-
chas condiciones», recuerda
Rambla para explicar a conti-
nuacion: «Cuando se depositan
datos en el archivo se nombra a
un comité de acceso a dicho
datos, de manera que cuando
alguien quiere disponer de ellos
ha de contactar con el comité,
que compara los objetivos de la
investigacion en concreto con el
consentimientodel pacientey si
ambos encajan, entonces da el
visto bueno». A dia de hoy, el
archivo EGA, que cuenta con la
financiacién de la «Obra Social
la Caixa», cuenta con cerca de
1.200.000 ficheros, es decir unos
5.000 terabytes de informacion,
lo que corresponderia aproxi-
madamente a los datos de 800
.000 personas. Esta cantidad
inmensa de datos genémicos
abre unnuevo campo de estudio
que genera una serie de retos
ineludibles.

El proyecto EGA no solo tra-
bajaparadistribuir mas datosa
mas investigadores sino que
premiala calidad de estos datos.
Es por ello que fomenta el uso
desistemasestandar de genera-
cion y analisis de los datos. Es
esencial darun valorreal a estos
archivos y alainformacion que
tienen asociada.



