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Durante las ultimas 3 décadas el Proyecto Cubano de
las Ataxias Hereditarias se ha consolidado como una de
las plataformas cientificas mas exitosas y sostenidas de
la biomedicina y las neurociencias en Cuba y en el area de
América Latina. Lo que comenzd como un esfuerzo para com-
prender la extraordinaria concentracién de ataxias heredita-
rias en la regidn oriental del pais, evolucioné progresivamen-
te hacia un programa integral de investigacion traslacional,
asistencia médica y social, formacién de recursos humanos,
innovacion tecnoldgica y la colaboracion internacional inte-
grdndose a través de diferentes redes y de las filiales de la
Academia de Ciencias de Cuba (ACC).

El panorama epidemioldgico de las ataxias hereditarias en
la Isla ha demostrado que estamos ante un serio problema de
salud, pero para un pais que ha formado un capital humano
talentoso, creativo y abnegado, no fue problema enfrentar el
reto y superar los inconvenientes.  Los resultados alcanzados
han trascendido ampliamente el ambito de las enfermedades
raras. La identificacion y caracterizacién de la mayor poblacion
mundial de pacientes y portadores asintomaticos de la muta-
cién de la ataxia espinocerebelosa tipo 2 (SCA2), la creacidén
de una red nacional de atencién especializada, el desarrollo
de programas de diagnéstico predictivo y prenatal, la descrip-
ciéon de biomarcadores clinicos, neurofisiolégicos, digitales y
de neuroimagen, asi como la realizacién de ensayos clinicos
y programas de rehabilitacién, constituyen contribuciones rele-
vantes para las neurociencias contemporaneas. 2349
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Sin embargo, uno de los impactos mas trascendentales
del proyecto ha sido la construccién de un modelo de inves-
tigaciéon traslacional capaz de integrar ciencias basicas, aten-
cién médica especializada, salud publica y cooperacién inter-
nacional. Este modelo ha permitido que Cuba se convierta en
un referente mundial para el estudio de la neurodegeneracién
humana y para el desarrollo de estrategias terapéuticas en eta-
pas tempranas de la enfermedad.

En este contexto, las filiales de la ACC han desempefiado
un papel estratégico como nodos territoriales de integracion
cientifica. Particularmente relevante ha sido la labor de la Filial
Oriente Norte, ubicada en una regién donde se concentra una
parte importante de la poblacién afectada por SCA2. Su proxi-
midad a los principales escenarios clinicos y epidemiolégicos
ha favorecido la articulacién entre universidades, instituciones
de salud, centros de investigacion y organismos territoriales.

La fundaciéon del Centro para la Investigacion y Rehabilita-
cion de las Ataxias Hereditarias en el afo 2000, la formacion
de un nuevo grupo de jévenes investigadores en la capital del
pais, en el afo 2018, el inicio de investigaciones clinicas con
centros de la industria de BIOCUBAFARMA, como el ensayo cli-
nico fase lll utilizando un producto de la biotecnologia cubana
(NeuroEpo), asi como la creacién del centro de neurotecnolo-
gia de la ACC, en la filial nororiental, representan una nueva
etapa en la evolucion histérica del proyecto. Se ha constitui-
do una nueva plataforma cientifica emergente orientada a la
convergencia entre ciencias clinicas, neurociencias basicas,
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inteligencia artificial, ingenieria biomédica y ciencia de da-
tos. Su principal fortaleza radica en la incorporacién de una
nueva generaciéon de investigadores jovenes que desarrollan
programas doctorales enfocados en problemas cientificos de
frontera asociados a las ataxias hereditarias y otras enferme-
dades neuroldgicas.

Entre las lineas de trabajo mdas prometedoras se des-
tacan las aplicaciones de inteligencia artificial al analisis de
imagenes biomédicas. El desarrollo de algoritmos de aprendi-
zaje profundo para la segmentacion automatica del cerebelo,
tronco encefalico y otras estructuras cerebrales ha permiti-
do cuantificar de forma objetiva procesos neurodegenerati-
vos que anteriormente requerian procedimientos manuales
complejos y poco reproducibles. Estas herramientas ofrecen
nuevas oportunidades para la identificacion de biomarcado-
res sensibles de progresiéon y para la evaluacién de futuras
terapias modificadoras de la enfermedad. ©¢”

De igual forma, la incorporacién de sistemas de senso-
res inerciales para el analisis cuantitativo del movimiento y
la postura estd transformando la evaluacion clinica de las
ataxias. Estos sistemas permiten registrar con elevada pre-
cisién alteraciones de la marcha, el equilibrio y la postura
generando biomarcadores digitales capaces de detectar
cambios funcionales incluso en individuos en estadio pre-
clinico. Los estudios realizados en Cuba han demostrado
que muchas de estas medidas poseen una sensibilidad
superior a las escalas clinicas convencionales y pueden
desempenar un papel esencial en los ensayos clinicos de
la proxima generacion. @9

La combinaciéon de inteligencia artificial, andlisis multi-
modal de imdagenes y biomarcadores digitales abre nuevas
perspectivas para el desarrollo de modelos predictivos de pro-
gresién individual, la estratificacion de pacientes y la imple-
mentacién de enfoques de medicina de precisién. Mas impor-
tante aun, estas tecnologias permiten integrar informacion
genética, clinica, neurofisioldgica, imagenoldgica y funcional
dentro de una misma plataforma analitica.

En paralelo, la experiencia acumulada por el Proyecto
Cubano de las Ataxias ha demostrado que la rehabilitacion
debe ocupar un lugar central dentro de las estrategias tera-
péuticas futuras. Los resultados obtenidos en pacientes y
sujetos asintomaticos portadores de la mutacién, es decir
en fase prodrémica, sugieren que la rehabilitacion intensi-
va puede inducir mecanismos compensatorios y favorecer
la plasticidad neural. En consecuencia, es previsible que las
futuras terapias farmacoldgicas, génicas o moleculares al-
cancen su maximo potencial cuando sean combinadas con
programas personalizados de rehabilitacion apoyados por
tecnologias digitales de monitoreo continuo. (11"

La evolucion del proyecto ilustra como una problematica
sanitaria local puede convertirse en una plataforma cientifica
de alcance global. Las ataxias hereditarias han servido como
un laboratorio natural para comprender los mecanismos de
la neurodegeneracion, desarrollar biomarcadores, validar nue-
vas tecnologias y formar recursos humanos altamente califi-
cados. Al mismo tiempo, han demostrado la capacidad de la
ciencia cubana para generar conocimiento relevante, aun en
condiciones econémicas dificiles.

Actualmente, cuando la inteligencia artificial, la neuro-
tecnologia y la medicina de precision transforman acelerada-
mente las neurociencias; el proyecto cubano de las ataxias
sustentado en el Centro para la Investigacion y Rehabilitacion
de las Ataxias Hereditarias, el equipo de investigadores de la
capital, y la Filial Oriente Norte de la ACC se encuentran en
una posicién privilegiada para contribuir a esta nueva etapa.

La integracion entre experiencia clinica acumulada, cohor-
tes longitudinales Unicas, biomarcadores digitales e inteligen-
cia artificial ofrece una oportunidad excepcional para que Cuba
continde aportando soluciones innovadoras a algunos de los
desafios mas complejos de la neurologia contemporanea.

Este proyecto, representa un ejemplo de éxito donde se
muestra cdmo la integracion entre investigacion, asistencia
médica, formacion del potencial cientifico joven, e innovacién
tecnoldgica, puede generar impactos sostenibles en la cien-
cia, la salud y la sociedad. Ese legado, construido durante dé-
cadas, representa hoy una de las contribuciones mas valiosas
al desarrollo cientifico nacional e internacional.
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