Fernandez

on otra mirada
Raul Guerra Garrido

14 euros = noviembre - febrero 2005




! 4

namero

FUNDACION
DE CIENCIAS
DE LA SALUD

PATRONATO
PRESIDENTE
Diego Gracia
VICEPRESIDENTE
Rodrigo Becker

SECRETARIO
José Miguel Colldefors

VOCALES

Emilio Bouza

José Caddrniga
Dal-Ré

Gonzalo Paris

Fco. Javier Puerto
Hipdlito Duran
CONSEJO ASESOR
Gonzalo Anes

Angel Bizcarrondo

Carmen Iglesias
Luis Mateo Diez
Federico Prades
Miguel Roca

Carlos Solchaga

DIRECTORA
M? Dolores S. de Puerta

REVISTA DE LA FUNDACION DE CIEINCIAS DE LA SALUD




e Tt s et e e e e e e A T, ittt T e, i, _

CONSEJO DE
reaaccion

DIRECTOR
Fco. Javier Puerto

COORDINACION
Beatriz Juanes

COLABORADORES
EN ESTE NUMERO

Jesus M? Casal
Ramdn Casas Vallés
Lourdes Chamoiro
José Luis Fresquet
José M. Gatell
Rafael Huertas
Javier Judez

Justo Navarro

José Luis Peset
Juan Antonio Riesco

REDACCION
Beatriz Juanes
Yolanda Virseda

SECRETARIA

Alicia Fernandez de Valderrama

DISENO Y MAQUETACION
RPM

FOTOGRAFIA
Archivo y Video Press

IMPRIME
Gréficas Monterreina, S.A.

FUNDACION DE CIENCIAS DE LA SALUD

Avda. de Pio XII, 14. 28016 Madrid

Tel: 91 363 01 50. Fax: 91 350 54 20

e-mail: info@fcs.es

ISSN: 15675-2143
DL.: M-7360-1999

sumario

22

26

31

38

46

' 52

68

76

La epidemia que esta cambiando la sociedad

SIDA -+ José Alcami
* Santiago Moreno
e Antonio Gala

Nueva generacion de inhibidores de la

proteasa del VIH ¢ José M. Gatell
El final de la vida ¢« Ramon Casas Vallés

Vil Ateneo. Humanidades médicas
Situacion actual

Manuel Lamela Fernandez

Edicion cientifica en el medio
digital

Una historia americana » Justo Navarro

Asociaciones de pacientes, los valores y la
informacién ¢ Jesus M* Casal

Presentacion
Fco. Javier Puerto

El miedo
Raul Guerra Garrido

La sifilis * José Luis Fresquet

De los males epidémicos a la cuestion social:
evolucion de la Salud Publica en la Espafia
del siglo XIX ¢ Rafael Huertas

La epidemia del VIH/SIDA en Espaiia. Nuevas
situaciones y nuevos retos ¢ Lourdes Chamorro

« Entrevista clinica. Manual de estrategias
practicas
* Tratado de tabaquismo

= Ciencia a la sombra del Vesubio. Ensayo
sobre el conocimiento de la naturaleza

Proximas actividades



EDITorial

La endemia que

esta cambiando
la sociedad

Fue en 1981 cuando el Centro de Prevencién y Control
de Enfermedades de Atlanta (CDC) descubrié un

incremento repentino en el diagnéstico de neumonia
por Pneumocystis Carinii y de sarcoma de Kaposi en homo-
sexuales. El 3 de julio de 1981, el New York Times se hace
eco de la noticia de la existencia de un sindrome de caracte-
risticas inusuales. Desde ese momento, los acontecimientos
se desarrollan de forma vertiginosa. En 1983, el Instituto
Pasteur identificé un virus como posible causante de la enfer-
medad. En un primer momento, la comunidad cientifica rela-
ciond el contagio con las transfusiones de sangre, pero pron-
to se descubrié que la infeccién no se limitaba a hemofilicos,
sino que habia otros grupos de riesgo, como homosexuales y
aquellos que utilizaban drogas por via intravenosa. En 1984,
se identifico el virus responsable del SIDA (Sindrome de
Inmunodeficiencia Adquirida), denomindndolo VIH (Virus de
Inmunodeficiencia Humana), capaz de transmitirse por sangre
o via sexual. Las noticias procedentes de otros paises confir-
maron que la epidemia afectaba a todo el mundo. En 1985,
se produce una movilizacién internacional para abordar lo que
ha sido y es una de las epidemias que mds profundamente
esta afectando a la sociedad.

La eclosién de la infeccién en EE.UU. fue determinante para
que las instituciones publicas de investigacién se movilizaran
y pusieran en marcha los mecanismos necesarios para com-
prender la epidemiologia. La identificacién de un primer grupo
de riesgo, el de homosexuales, puso en alerta a la sociedad.
La ampliacién de los grupos de riesgo a hemofilicos y usua-
rios de drogas por via intravenosa fueron los detonantes fina-
les. Répidamente se comprendié que la infeccién no tenia
fronteras y que toda la sociedad estaba amenazada. En los
paises desarrollados, junto al desconcierto sanitario, las con-
notaciones sociales de los grupos principalmente afectados
crearon un clima de inseguridad que forzé a las autoridades a
destinar importantes recursos para investigar la enfermedad,
tratar a los afectados y prevenir el contagio.
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Los logros alcanzados en estos veintidés afos han sido fabu-
losos. El esfuerzo de las instituciones publicas y privadas de
investigacion ha hecho posible comprender la virologia, la epi-
demiologia y la fisiopatologia de la infeccién. La industria far-
macéutica puso en marcha su potencial para descubrir far-
macos con los que tratar la nueva enfermedad. Fue en 1987
cuando Laboratorios Wellcome, hoy GlaxoSmithKline (GSK),
comercializé el primer tratamiento eficaz, la zidovudina (AZT).
Este fue un logro sin precedentes, pues aunque AZT era una
molécula conocida y abandonada como antitumoral en la
década de los afios sesenta, en menos de seis afos desde la
aparicion de la epidemia y en menos de tres afios desde la
identificacién del VIH, se desarrollé y puso a disposicién de
pacientes y sistemas sanitarios un farmaco eficaz. A partir del
AZT, y gracias a los avances en el conocimiento del virus y su
comportamiento, proporcionados por la investigacion basica, y
de los esfuerzos de la industria farmacéutica, se puede con-
tar con varias familias distintas de antirretrovirales, que han
hecho posible transformar una enfermedad mortal en una cré-
nica y prevenir la transmisién vertical (madre-feto).

Los Sistemas Nacionales de Salud no escatimaron, ni escati-
man, recursos para financiar publicamente los nuevos antirre-
trovirales. La capacidad de mutacién del virus, la aparicion
continua de resistencias y la complejidad de la historia natural
de la infeccion, requieren que los tratamientos se modifiquen
permanentemente y cualquier nuevo farmaco sea una nueva
oportunidad para conseguir un control eficaz de la infeccion.
La mejora continua en los nuevos antirretrovirales, junto a una
mayor simplificacién de los tratamientos, estan aumentando la
adherencia y efectividad de los mismos. Es indiscutible el
esfuerzo econémico que los Sistemas Nacionales de Salud
estan realizando, pero los éxitos son concluyentes: a modo de
ejemplo, si se comparan las cifras de muertes producidas por
SIDA en EEUU. en 2001 con las producidas en 1995, fecha
en que se introdujo la terapia antirretroviral de gran actividad
(TARGA), la mortalidad ha disminuido en un 82%! y el



paciente infectado puede reincorporarse a la sociedad, man-

teniendo una calidad de vida aceptable.

Aparte de los aspectos sanitarios, el SIDA ha causado cam-
bios significativos en el comportamiento social. La transmisién
por via sexual ha llevado a un esfuerzo muy importante en la
formacién para prevenir el contagio, asi como para luchar con-
tra la drogadiccién y evitar la transmision por la reutilizacién de
jeringuillas. Hoy puede afirmarse que el SIDA es una enfer-
medad controlable en los paises desarrollados. Nunca antes
una enfermedad habia provocado una movilizacién tan impor-
tante de la sociedad civil. Las organizaciones no guberna-
mentales han florecido en todos los paises y hoy en dia el
poder de estas asociaciones es capaz de forzar a los poderes
publicos y a las instituciones privadas a tomar decisiones y
destinar recursos que pueden parecer asimétricos cuando se
comparan con los esfuerzos realizados para atender a otras
enfermedades.

Lamentablemente, la situacion del SIDA no es igual en los
paises en desarrollo. Se estima que existen cuarenta millones
de infectados y la situacién es tan grave en determinadas
zonas geograficas que se esta produciendo una desestructu-
racion de la sociedad y una espiral de involucién que esta
arruinando a algunos paises. Las familias se destruyen por la
defuncién de los padres, hay escasez de capital humano y
para muchos trabajadores las expectativas de vida estan muy
reducidas al estar infectados. La productividad disminuye y el
progreso se ralentiza o se paraliza. Todo ello hace que el cir-
culo a menor desarrollo, mayor pobreza, se recrudezca. En
estas circunstancias acontecen importantes movimientos
migratorios para encontrar mejores opciones de vida. Los
movimientos de personas generan, a su vez, mas pobreza en
el pais de origen y conllevan importantes problemas al pais de
destino, pues, en muchos casos, lo que se desencadena es
una propagacion de la infeccion.

El problema del SIDA es multidimensional y requiere la parti-
cipacién y ayuda de los paises desarrollados para su mitiga-

1 CDC. HIVIAIDS Surveillance Report, 2002. Atlanta: Centres for Disease Control and Prevention. Vol. 14.

cién. En numerosas ocasiones se critica de forma especial a
la industria farmacéutica. Siendo cierto que la accesibilidad a
los tratamientos farmacoldgicos eficaces es necesaria, tam-
bién es cierto que es una obligacién de todos poner los
medios adecuados para que éstos lleguen a los pacientes y
se usen de forma eficaz, pues en caso contrario supondria
malgastar unos recursos muy valiosos. Si hubiera que sefialar
cudl es el problema mas importante para el control del SIDA
en esos paises, se deberfa acusar a la pobreza. Sin programas
globales que acometan reformas educacionales (fundamental
para prevenir la propagacion), sanitarias (prevencién de la
transmision vertical y promocion al acceso y uso adecuado de
los farmacos antirretrovirales), financieras (resolucién de la
deuda), laborales y, en definitiva, una promocién del desarrollo
integral de estos paises, el control del SIDA no sera una rea-
lidad.

Hay que reconocer que se estan dando pasos muy importan-
tes y que los paises desarrollados han tomado conciencia de
su responsabilidad para ayudar a resolver un problema mun-
dial. La OMS, Naciones Unidas (UNAIDS), el Global Fund (el
fondo global, para combatir SIDA, tuberculosis y malaria), el
Banco Mundial, las ONG y numerosas instituciones publicas y
privadas estan colaborando con programas de ayuda. Algunas
compafifas farmacéuticas, entre ellas GSK, estan contribu-
yendo de forma muy significativa, implantando programas de
precios diferenciados de los farmacos para los paises subde-
sarrollados, colaborando en proyectos de investigacién para
producir farmacos de bajo coste y permitiendo la fabricacién
de genéricos de productos con patentes en vigor. Pero estas
acciones, por sf solas, no ayudaran a resolver el problema si
no se integran en programas globales y bien coordinados que
tengan como objetivo el desarrollo socioeconémico y el pro-
greso politico, cultural y social de los paises no desarrollados
o en vias de desarrollo.

Gonzalo Paris

Patrono de la Fundacién de Ciencias de la Salud
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Vivir con SIDA

Después de 20 anos de epidemia mundial, a
finales de 2004 alrededor de 39,4 millones de
personas estan infectadas por el VIH. Casi 3
millones mas que hace 2 anos. De ellos, 2,2
millones son nifos y, entre los adultos, casi la
mitad son mujeres. El SIDA continta siendo una
epidemia con dos caras. En el mundo desa-
rrollado, la enfermedad se controla gracias a los
nuevos tratamientos; en los paises pobres,
merma la poblacion mas joven.
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| primer caso se describi6 en una revista cientifica en
E junio de 1981. Se trataba de un joven homosexual
con una extrafia enfermedad causada por un germen

poco frecuente y que sélo se vefa en personas con las defen-

sas bajas: la neumonia por Pneumocystis carini

Casi simultdneamente se publicaron varios casos de sarcoma
de Kaposi, otra enfermedad oportunista que aparecia también
sélo en pacientes inmunodeprimidos. Curiosamente, todos los




afectados eran varones homosexuales. En pocos meses se describieron mas
casos similares en otros paises occidentales. Nadie sabia de que se trataba.
La alarma se extendié como una mancha de aceite. Primero entre los profe-
sionales sanitarios, més tarde en toda la poblacion.

Los cientificos no encontraban respuesta ante una extrafia epidemia que
parecia inspirarse en las maldiciones apocalipticas. Por el momento, sélo
afectaba a homosexuales, pero pronto se incorporaron otros "grupos" -dro-

gadictos y hemofilicos- y poco des-
pués también heterosexuales. La
epidemia abandonaba sus tintes de
castigo para convertirse en un pro-
blema que llenaba las paginas de las
revistas cientificas. Los afectados se
repartian por distintos continentes,
pero algunos de ellos compartian
factores de riesgo, por lo que los
investigadores suponian que un
agente tipo virus, bacteria, hongo o
quizé una toxina era el responsable
de esta enfermedad nueva y desco-
nocida que dieron en llamar SIDA,
sindrome de inmunodeficiencia ad-
quirida. Sélo un afio méas tarde, en
1982, los CDC (Centers for Disease
Control) definen el SIDA como una
enfermedad infecciosa que se trans-
mite a partir de sangre contaminada.
Se cree que la via sexual es una de
las principales responsables de los
contagios. A partir de entonces los
descubrimientos se suceden a una
velocidad de vértigo, probablemente
como no ha ocurrido nunca en la his-
toria de la medicina, casi tan rapida-
mente como la enfermedad va
cobrando vidas.

Poco més de 20 afios después, sabemos mucho
sobre el SIDA, sobre sus mecanismos de transmi-
sién y sobre el VIH, el culpable del sindrome. En el
mundo occidental se ha convertido en una enferme-
dad tratable con la que se puede vivir muchos afos;
pero el SIDA sigue siendo una de las principales
causas de muerte a nivel mundial. Se estima en 39,4
millones las personas que viven con el VIH. Africa,

Sobre virus y hombres

La causa del SIDA fue a principio de los anos 80 el objeto de

estudio de muchos investigadores. Sélo son dos los nombres que

pasaran a la historia: Luc Montagnier, del Instituto Pasteur, en

Francia, y Robert Gallo del Instituto Nacional del Cancer en EE.UU.

Fueron los protagonistas de una polémica por la paternidad del

descubrimiento.

- 1982. Los CDC definen el SIDA como una enfermedad infec-
ciosa transmitida a partir de sangre contaminada. Se cree que la
via sexual es una de las principales vias de transmision.

= Enero 1983. En un hospital parisino, el equipo del profesor Mon-
tagnier examina un ganglio de un joven enfermo y determina
que existen rastros de un retrovirus. Era la primera evidencia de
que la enfermedad estaba causada por un agente externo.

- Mayo 1983. La revista Science publica el descubrimiento del
profesor Montagnier, y se propone la denominacion de virus LAV
(virus de la linfadenopatia). Los investigadores creen que el virus
es el agente responsable del SIDA. Se enviaron muestras del
virus al NIH americano.

- Abril 1984. El profesor Gallo y su equipo descubren el HTLV-1II,
virus causante del SIDA. A partir de ese momento se desata la
polémica entre Francia y EE.UU. sobre la paternidad del descu-
brimiento.

- Enero 1985. Montagnier y Gallo publican las secuencias gené-
ticas de los virus del SIDA que han identificado y deciden com-
partir los derechos de la patente.

- 1993. Ambos investigadores deciden trabajar conjuntamente.

- En la actualidad se considera que Montagnier fue el descubridor
y Gallo aporté la metodologia necesaria para descubrir los pri-
meros retrovirus humanos.




Asia, el Caribe y algunos paises del este de Europa son las zonas més ata- mente perversa que destruye nuestro sistema

cadas. También son las mas pobres. inmunoldgico. Ademds, como si se tratara de un

espia, cuando el VIH infecta una célula puede
Para avanzar en la lucha contra esta enfermedad, los expertos recomiendan permanecer dormido en su interior en un estado
no bajar la guardia en ninguno de los fren- de latencia durante mucho tiempo.
tes: la investigacién, el tratamiento y lapre-  Aunque en el mundo "Comprender el proceso de invasién del

vencién. Desde estos tres frentes hablaron ~ occidental se ha convertido VIH ha permitido disefiar una serie de
los invitados a la conferencia Vivir con... €n una enfermedad tratable, farmacos que actian interrumpiendo ese
SIDA. Un titulo certero que define la situa- €1 SIDA sigue siendo una de  proceso” afirmé Alcami. Hoy sabemos
cién actual en los paises desarrollados: se  1as principales causas de que para que el VIH penetre en la célula
puede vivir con esta enfermedad gracias a muerte en todo el mundo necesita abrir dos puertas secuencial-
la rapidez con que se han sucedido los mente. La primera de ellas es el receptor
descubrimientos que han permitido el desarrollo de farmacos muy eficaces. CD#4, la segunda los llamados receptores de qui-
Pero comencemos desde el principio. Y en el principio.. era un virus. miocinas. El virus se adapta a ellas pero si los
receptores estan bloqueados, no puede entrar.

EL CABALLO DE TROYA Los farmacos se dirigen hacia ese momento inhi-

biendo la entrada, la fusion con la célula.

"El VIH es uno de los virus que mejor conocemos a pesar de ser uno de los
maés jévenes. Un virus extremadamente complejo, diabdlico en su comporta- El equipo de investigadores espafioles se ha cen-
miento". Asi definia el virus de la inmunodeficiencia humana Jose Alcami,
Jefe de la Unidad de Inmunopatologia del SIDA del Instituto de Salud Carlos

I, un cientifico que lleva 20 afios estudiandolo.

trado en cémo el organismo lucha contra el VIH y
ha descubierto interesantes datos que se desco-
nocian hasta ahora. En concreto, el Dr. Alcami se
refirié a un sistema antiviral en el que desempefia
Su primera peculiaridad es que se trata de un virus que ataca precisamente un papel crucial una protefna llamada APO-

las células encargadas de defendernos de los virus. Una accién especial- BECS3G, un potente inhibidor de virus como el del

Africa muere de SIDA

Segun el ultimo Informe de ONUSIDA, Africa subsahariana tiene poco mas del 10% de la pobla-
cion mundial, pero alberga a mas del 60% de todas las personas que viven con el VIH: unos 25,4
millones. En nueve paises africanos el SIDA ha situado la esperanza media de vida por debajo de
los 40 anos. Durante 2004 han muerto de SIDA 2,3 millones de africanos y 3,1 millones han con-
traido la infeccion. :

Los paises del Caribe son la segunda zona con mayor incidencia del VIH. Alli, el SIDA se conta-

gia, sobre todo, por las relaciones sexuales y es la primera causa de muerte en adultos de 15 a
44 anos. En Europa los casos se han duplicado en los altimos siete anos y un gran numero de
infectados desconocen su condicion. Y el dato mas llamativo: de los mas de cuatro millones de
personas que necesitan antivirales, s6lo 440.000 los reciben, la inmensa mayoria en los paises

mas ricos.




José Alcami, Jefe de la Unidad de Inmunopatologia del SIDA.
Instituto de Salud Carlos Ill. Ministerio de Sanidad y Consumo

9 de diciembre ¢

Hospital Ramén y Cajal

SIDA. El mecanismo por el cual el VIH escapa a la accién de la APOBEC3G
se basa en el factor de infectividad viriénica (Vif). En las células infectadas por
el VIH se producen moléculas de Vif que se acoplan a moléculas de la pro-
teina APOBEC3G. De ese modo, el Vif impide que esta proteina ataque a
otros virus que pueden replicarse y diseminarse por el orga-
nismo. Los ratones también disponen de la proteina antiviral,
pero en estos animales el VIH no puede reconocerla. La
APOBECS3G se convierte entonces en un potente bloquea-
dor de la replicacién del VIH. Cuando el virus se produce en
una célula infectada, la APOBEC3G penetra en el virus pero
permanece alli inactiva. Una vez que el virus infecta una
nueva célula, la proteina se activa, y a medida que el VIH
comienza a copiar sus genes, la proteina ataca al virus. Esta linea de investi-
gacién sigue avanzando para conseguir farmacos que actlden en este trasva-
se de proteinas.

bEs posible una vacuna? Para el Dr. Alcami la pregunta no es cuéando ten-
dremos la vacuna, sino si es posible desarrollarla. Tan insensato es dar una
fecha como decir que nunca existira. En el momento actual hay méas de 60
prototipos de vacunas. Muy pocas han llegado a fase 3, y las més avanzadas
han fracasado. Pero mas alla de la ausencia de una vacuna, es innegable que
la aparicién del SIDA ha puesto en marcha una investigacion eficaz que ha
permitido convertir el SIDA en una enfermedad con la que se puede vivir, aun-
que todavia no se pueda curar.

UNA ENFERMEDAD CRONICA

Desde un punto de vista histérico, el SIDA ha batido récords. La evolucién

de los conocimientos ha sido imparable. Para Santiago Moreno, Jefe del
Servicio de Enfermedades Infecciosas del Hospital Ramén y Cajal de
Madrid, lo més importante es que los avances en la investigacién basica

Santiago Moreno, Jefe del Servicio de Enfermedades Infecciosas.

La principal peculiaridad
del VIH es que se trata
de un virus que ataca
precisamente las células
encargadas de
defendernos de los virus

9 de diciembre

Antonio Gala, Escritor

han visto rapidamente los resultados en la aplica-
cioén clinica.

El aislamiento del virus supuso un gran paso pues
permitié identificarlo en los
pacientes con pruebas diag-
nosticas relativamente senci-
llas. El otro récord fue el des-
cubrimiento del primer farma-
co antirretroviral, un medica-
mento  que permanecia
empolvado en un laboratorio
sobre el que se investigaba como antineoplésico. A
pesar de esta rapidez, en los afios 90 el SIDA toda-
via era la primera causa de muerte en jévenes entre
30 y 40 afios. Pero a finales de esa década coinci-
dieron varios descubrimientos que permitieron la
comercializacién de una serie de farmacos tan efica-
ces que los médicos pensaron que se encontraban
en una especie de luna de miel "cuando pasara, nos
enfrentariamos a los problemas. Pero afortunada-
mente esa luna de miel contindia hasta ahora".

Pronto se conocieron también las vias de transmi-
sion del virus: relaciones sexuales sin proteccion,
contacto con sangre contaminada a partir de jerin-
guillas o transfusién, y de la madre al nifio. "No hay
maés vias, confirmé el Dr. Moreno, pero sabemos que
algunas son mas eficientes que otras. Por ejemplo, si
la transmision es de hombre a mujer el riesgo de

infeccién es mucho mayor que de una mujer a un

9 eidon



Santiago Moreno
Jefe del Servicio de Enfermedades Infecciosas.
Hospital Ramon y Cajal, Madrid.

"El paciente con SIDA vive todavia con cierta estigmatizacion'.

éCree que el SIDA sigue siendo todavia una
enfermedad discriminatoria?

Los problemas sociales que la enfermedad creé en su dia adn
no han desaparecido en gran medida. Aunque pueda haber
diferencias importantes en funcién del sector de la poblacién
el paciente con SIDA vive todavia con una cierta
estigmatizacion.

¢Como es el dia a dia de un paciente seropositivo
o con SIDA?

A nivel médico, el control de un paciente con infeccién por VIH
es muy similar al de cualquier paciente crénico. Basicamente,
precisa revisiones en la consulta del médico -cada 3 6 4 meses
como media- en la que se solicitan y revisan unos analisis
rutinarios de laboratorio (fundamentalmente medir sus
defensas y su carga viral). En cuanto a su vida social, la mayor
parte de ellos pueden hacer una vida familiar y laboral
estrictamente normal.

éSe podra simplificar ain mas el tratamiento?
Sin duda. De hecho ya estd en marcha la combinacién de tres
antirretrovirales en una sola pastilla, con lo que el tratamiento
completo de un paciente VIH-positivo sera en muchos casos
de una sola vez al dia. Como ademds no tiene restricciones o
exigencias de alimentos, se podra tomar en el momento que
mejor venga al paciente.

La terapia antirretroviral tienen importantes
efectos secundarios épodran controlarse?

De hecho muchos de los efectos secundarios ya se controlan
y se conocen lo suficientemente bien como para poder

10 eidon

prevenirlos, minimizar su impacto o, en caso de desarrollarse,
poder controlarlos. Otros no son previsibles y los de aparicién
con el tratamiento crénico se estédn conociendo ahora.

Durante estos dltimos afos cicudles son las
enfermedades oportunistas mas frecuentes?

Las enfermedades oportunistas han dejado de ser un
problema numérico y, afortunadamente, ocurren con poca
frecuencia. Las escasas veces que aparecen se trata de
infecciones que se desarrollan con los niveles de defensas
mejor conservados. La tuberculosis, por tanto, sigue siendo la
infeccién oportunista mas frecuente. En cuanto a los tumores,
hay un aumento relativo de los linfomas.

A pesar de los esfuerzos informativos écree que
la poblacion conoce suficientemente como
prevenir el SIDA?

Creo que poca gente debe desconocer hoy cémo se
transmite la infeccién por VIH. Todo el mundo tiene idea de
que las relaciones sexuales no seguras y el compartir
jeringuillas son practicas de riesgo. Eso no quita que la
percepcién de riesgo sea baja y que, en el caso de las
relaciones sexuales, no se adopten las medidas oportunas. Es
parecido a ofras situaciones: todo el mundo sabe que beber
alcohol o la velocidad alta son factores de riesgo para los
accidentes de trafico, pero con demasiada frecuencia no se
evitan pensando que "a mi no me va a pasar'.



hombre. En el caso de transmisién a través de sangre trasfundida, el riesgo 73 afos. Hoy no se contempla esta posibilidad, pero

de contagio puede llegar al cien por cien. se esta investigando en cémo desarrollar defensas

que permitan al paciente infectado convivir con el

CURVA DE SUBIDA'Y BAJADA

El SIDA ha sufrido una evolucién asombrosa. "Hemos visto nacer una epide-

virus sin que se dafie su organismo.

La toxicidad provocada por el tratamiento preocupa

mia, cémo aumentaban alarmantemente los casos y cémo afios después la también a los médicos. Los farmacos pueden afectar

. - re " 1
curva ha bajado ain mas sorprendentemente”. Pero el Dr. Moreno evita caer a cualquier sistema del organismo, pero mas alarman

en triunfalismos. El nimero de pacien- los efectos a medio-largo plazo como la lipodistrofia
Los avances en la
investigacion basica sobre
el SIDA han visto
rapidamente los resultados

en la aplicacion clinica

tes que se mueren de SIDA (datos del (desaparece la grasa de la cara, los brazos y los mus-

2003) es superior al ndmero de perso- los y se acumula en el abdomen), el trastorno méas

nas de la misma edad y del mismo sexo frecuente junto con el aumento del riesgo de cardio-

"
que se mueren por otras causas. "Una patia isquémica.

de las razones es porque lo diagnosti-
camos tarde. Los pacientes no saben
que son seropositivos y llegan a la consulta cuando ya ha aparecido alguna
complicacion", destac el Dr. Moreno.

Los responsables de que los afectados ya no mueran tempranamente por
esta enfermedad son 20 farmacos antirretrovirales. "Este abanico nos permi-
te elegir en caso de que el virus se haga resistente o algin paciente tenga
efectos indeseables. Gracias a estos avances terapéuticos, el SIDA se pare-
ce mucho a otro tipo de enfermedades de evolucién crénica'. Segun estudios
recientes, un paciente infectado por el VIH al que se trata con farmacos anti-
rretrovirales puede vivir entre 30 y 44 afios.

LA ERRADICACION DEL VIRUS

A pesar de estos incuestionables avances épor qué no se cura el SIDA?

Segun el Dr. Moreno en la clinica nos enfrentamos a tres problemas: el
desarrollo de resistencias por el virus; la toxicidad que producen los anti-
rretrovirales y los problemas de adherencia al tratamiento.

Por el momento, no es posible la erradicacién del virus. El tiempo calculado
para hacer desaparecer todas las células infectadas es demasiado elevado:

A pesar de estas dificultades, los beneficios del trata-
miento superan con creces a los efectos indeseables.

El Dr. Moreno termind su intervenciéon mostrando la
otra cara de la moneda: a pesar de los avances, la
situacion mundial sigue siendo alarmante. En zonas
como Africa subsahariana, el SIDA se suma a otros
graves problemas como la malaria y el hambre, una
mezcla que impide el progreso y la supervivencia de
la poblacién mas joven.

LA EPIDEMIA SOCIAL

Antonio Gala siempre ha querido estar en las prime-
ras filas de la lucha contra el SIDA. Cuando la enfer-
medad suponia un estigma, el escritor denunciaba a
quienes apartaban a los afectados. EI SIDA, afirma-
ba también entonces, nos incumbe a todos. En su
intervencion, Gala recorrié la historia de las grandes

epidemias. Los antiguos griegos distinguieron las
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enfermedades de causa fisica de las que se origi-
naban por una forma de vida del paciente, dijo. Esta
dicotomfa funcioné durante muchos siglos. Luego,
nuestros antepasados mas proximos hablaron de
enfermedades naturales y de enfermedades mora-
les, y la medicina positivista las denominé sociales:
"eran enfermedades consideradas vergonzosas,
pero équé enfermedad puede ser vergonzosa? El
sexo épor qué debe ser vergonzan-
te? ¢Quién decide qué practica
sexual es la apropiada fuera del
sujeto que la ejerce? ¢De quién es
esa verglienza de las enfermedades

vergonzosas?".

Para el escritor, las primeras epidemias, como la
peste bubdnica, eran "sdlidas", se transmitian a
partir de animales. Pronto llegaria la fiebre amarilla,
o el célera y las medidas Utiles con las otras epide-
mias ya no servian. "La humanidad tardé tiempo en
comprender que la transmision era liquida, el virus
viajaba por el agua". Una variedad inédita de epide-
mias atribula hoy a la humanidad. Su transmisién se
realiza por la sangre, "algo que es nuestro, pactos
de sangre inquebrantables llegan a ser fatales. La
amistad, el amor, ese arma bicéfala puede asesi-

"

nar.
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"El hombre en medio
de su estupida ufania
no estaba preparado
para enfrentarse a una
enfermedad tan nueva'

Pero el SIDA ha provocado una epidemia psiquica mucho més contagiosa y mas
temible que la fisica. Hasta hace poco alguna gente se empefiaba en considerar-
lo un castigo a los pecados. Durante los dos Ultimos siglos, las enfermedades mas
utilizadas como metaforas del mal han sido la tuberculosis, el cancer o la sffilis.
Hoy lo es el SIDA.

Desde el personal punto de vista del escritor, las epidemias han supuesto siem-
pre una transgresion. La tuberculosis miné la sociedad burguesa del siglo XIX. En
el siglo XX, el homo economicus centrado en un capitalismo progresista sufrié el
céancer como otra transgresion. En el tercer milenio, el capi-
talismo se haya confuso e indeciso y el hombre ya no es rey
sino depredador de la naturaleza. El SIDA es otra transgre-
sidn, una reaccion contra la sociedad defraudadora. El SIDA,
mas que un sindrome es un simbolo. "El hombre en medio
de su estlpida ufania no estaba preparado para enfrentar-
se a un enfermedad tan nueva". Habiamos llegado casi a la cima de los progre-
sos. Después de antibiéticos y vacunas ya podiamos descansar y dedicarnos a las
industrias del armamento y la destruccién, pero de repente llegé el SIDA. Otra vez
el asombro a las puertas de tercer milenio: "iqué ejercicio de humildad para los

seres humanos

La conferencia Vivir con SIDA se celebro el 9 de diciembre de 2004




DE LA PROTEASA DE|savils!

JOSE M. G ATELL Profesor de Medicina

Univeridad de Barcelona

El cambio mas importante en la historia del tratamiento antirretroviral se produjo en 1996. Desde
entonces se han ido sucediendo avances mas lentos, pero significativos, en la respuesta global al
tratamiento antirretroviral inicial y de rescate. Esto ha sido posible gracias a que se han introducido
nuevos farmacos de las mismas familias con algunas ventajas farmacocinéticas y con mejor tolerancia.

‘ oincidiendo con la introduccién de los primeros inhibi-  antes y un después en el tratamiento antirretroviral’=4, Con una
dores de la proteasa (saquinavir, ritonavir, indinavir y ~ terapia combinada que inclufa dos anélogos de nucledsidos mas

algo mas tarde el nelfinavir) el afio 1996 marcé un  un inhibidor de la proteasa se conseguia suprimir la replicacién
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viral lo suficiente como para que los niveles de virus
en plasma se mantuvieran por debajo de los limites
de deteccion, se evitara la evolucién viral incluyen-
do la selecciéon de resistencias, se asociara con
una recuperacion del sistema inmune lo suficiente-
mente importante como para evitar la aparicion o
las recidivas de las infecciones oportunistas y para
que, finalmente, todo ello se tradujera en un
aumento importante de la supervivencia y la cali-
dad de vida'-5.

SWAVNSOINVINBIR debate

Sin embargo, pronto se hizo evidente que la efica-
cia de los regimenes que contenfan dos andlogos
de los nucledsidos mas un inhibidor de la proteasa (de los que ahora quizas
podriamos denominar de primera generacion) se veia limitada por varias situa-
ciones. En primer lugar, por los problemas de cum-
plimiento de las pautas prescritas en el tratamiento;
en segundo lugar por los efectos secundarios rela-
cionados con los trastornos del metabolismo de la
glucosa y los lipidos ademds del desarrollo de lipo-
atrofia y lipoacumulacién clinicamente evidente 68,

El primer intento para superar algunos de estos problemas fue reemplazar a
los inhibidores de la proteasa por inhibidores de la transcriptasa inversa no
andlogos de los nucleésidos (nevirapina y luego efavirenz) %, Combinando dos
andlogos de los nucledsidos clésicos (zidovudina més lamivudina) més efavi-
renz, la eficacia virolégica era globalmente superior a la de los regimenes con
inhibidores de la proteasa clasicos (indinavir). Estos tratamientos eran muy
simples y aceptables para los pacientes y se evitaban o minimizaban algunos
de los problemas relacionados con las alteraciones metabdlicas y la acumu-
lacién de grasa'0. El paradigma cambid y la combinacién de dos andlogos de

los nucledsidos més un no nucledsido se convirtié en el "estandar de oro"
para el tratamiento inicial. Un porcentaje importante de pacientes, con el tiem-

po, seguia desarrollando lipoatrofia posiblemente condicionada por la toxici-

14 eidon

dad mitocondrial asociada a los analogos de los
nucleésidos que constitufan la espina dorsal de
todos los regimenes con inhibidores de la protea-
sa o con no nucledsidos!!.

MENOS TOXICIDAD, MENOS
DOSIS

El segundo intento fue reemplazar los andlogos de

nucledsidos iniciales por otros con menor poten-
cial de toxicidad mitocondrial y con una farmacoci-
nética, sobre todo intracelular, mas robusta que
permitiera la administracién en dosis Unica diaria.
El mejor ejemplo podria ser el estudio 903 de
Gilead en el que pudo demostrarse que la combi-

naciéon de tenofovir +

Coincidiendo con la introduccion | ,udina + efavirenz no
de los primeros inhibidores de la '
proteasa, el anho 1996 marcoé un
antes y un después en la historia
del tratamiento antirretroviral

sélo era muy eficaz si no
que ademés se asociaba
con un mejor perfil lipidico
y una menor tasa de lipo-
distrofia cuando se com-
paraba con el mismo tratamiento que contenia
estavudina en lugar de tenofovir'2. El tercer inten-
to fue tratar de recuperar los inhibidores de la pro-
teasa aprovechando que asocidndolas con una
pequefa dosis de ritonavir mejoraba sustancial-
mente su perfil farmacocinético sin perjudicar
demasiado la seguridad.

La mayor ventaja de los regimenes para el trata-
miento inicial, que contienen dos analogos de los
nucleésidos mdas un inhibidor de la proteasa
potenciado (Lopinavir®, Fosam-prenavir®), es su




elevada eficacia y el que los pocos
pacientes que presentan un fracaso viro-
l6gico lo hacen sin seleccionar resisten-
cias, por lo que no es dificil "rescatarlos"
con una pauta alternativa'3. Estos regi-
menes, sin embargo, no son muy cémo-
dos para los pacientes y, sobre todo, se
asocian con una tasa valorable de trastor-
nos lipidicos del metabolismo.

Finalmente, la introduccion de nuevos
inhibidores de la proteasa como el ataza-
navir'4 con una farmacocinética muy
robusta que permite su administracion
una sola vez al dfa o la reformulacién de
compuestos cldsicos como el nelfinavir o
el saquinavir, puede contribuir a revertir el
paradigma del tratamiento inicial y hacer
que de nuevo consideremos las combina-
ciones de dos andlo-
gos de nucledsidos o
nucledtidos con bajo
potencial de toxici-
dad  mitocondrial
mds un inhibidor de
la proteasa facil de
dosificar, potente y que no produzca -o
incluso mejore- los trastornos del metabo-
lismo lipidico.

Al menos un 30-40% de los pacientes
cuando inician el tratamiento antirretrovi-
ral tienen menos de 200 linfocitos
CD4+/mm3 y muchos investigadores
siguen prefiriendo utilizar un inhibidor de
la proteasa en lugar de un no nucledsido
en esta situacion. En el caso concreto de

Al menos un 30-40% de los
pacientes cuando inician el
tratamiento antirretroviral
tienen menos de 200

linfocitos CD4+/mm3

atazanavir, cuando se utiliza sin potenciar
como tratamiento inicial combinado con
zidovudina o estavudina mas lamivudina,
ha demostrado ser tan eficaz como el nel-
finavir'4 o el efavi-

La eficacia de los
regimenes que
contenian dos analogos
de los nucledsidos mas
un inhibidor de la
proteasa se veia limitada

renz'®. En la rama
del atazanavir, los
pocos pacientes
que presentaron
un fracaso virolé-
gico solian selec-
cionar la mutacién 150L aislada o asocia-
da con otras, que codificaba resistencia al
atazanavir sin resistencia cruzada o, inclu-
so, con hipersensibilidad al resto de los
inhibidores de la proteasa!®. Por ello, en
caso de fracaso, el rescate deberfa ser
facil aunque por el momento hay poca
experiencia clinica. Con la utilizacién de
atazanavir poten-
ciado con ritonavir
seguiriamos
teniendo un régi-
men sencillo, una
vez al dia, con
escasa influencia
sobre el metabolismo lipidico. Serfa de
prever que, en caso de fracaso virolégico,
no se seleccionaran mutaciones de resis-
tencia como se ha demostrado con lopi-
navir'” o con fosamprenavir potenciados
con ritonavir. Ademads, el atazanavir solo o
potenciado con ritonavir por su simplici-
dad (2-3 compr/dia) y por su capacidad
para no alterar el metabolismo lipidico,
jugaré un papel importante en pautas de
simplificacién reemplazando otros inhibi-

dores de la proteasa més complejos o con
una mayor influencia sobre el metabolis-
mo lipidico. Hay un estudio en el que se
reemplaza nelfinavir por atazanavir y otros
dos en marcha en los que
se sustituye cualquier
inhibidor de la proteasa o
Lopinavir®  respectiva-
mente.

Por otra parte, en pacien-
tes con una mediana de utilizacién previa
de mas de dos inhibidores de la proteasa,
atazanavir potenciado con ritonavir ha
demostrado que a largo plazo (96 sema-
nas) no es inferior al Lopinavir® y se aso-
cia con un perfil lipidico mas favorable
sobre todo respecto a los niveles plasma-
ticos de triglicéridos y colesterol total'8,
Finalmente, en pacientes con historia de
mdltiples fracasos previos a los IR, tipra-
navir puede aportar, al menos a los seis
meses, ventajas adicionales respecto a la
respuesta virolégica tras optimizar el trata-
miento de base incluyendo, si fuera nece-
sario, enfuvirtida. A destacar, no obstante,
que solo se incluyeron pacientes con dos
0 menos de las llamadas mutaciones uni-
versales asociadas a las proteasa
(UPAM's; L33I/V/1, VB2A/F/L/T, 184V,
LOOM) y que el perfil de tolerancia del
tipranavir es algo mas desfavorable en
comparacién con el inhibidor de la prote-
asa de la rama control 19,
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EL FINAL DE LA RAIDIY

RAM ON C AS AS V ALLE S Profesor Titular de Derecho Civil

Universidad de Barcelona

"Cuando juzgamos de la serenidad del préjimo ante la muerte, el acto mas relevante de la vida humana,
hemos de considerar una cosa: que dificiimente creemos haber llegado a ese punto. Pocas gentes
mueren persuadidas de que sea su ultima hora, y no hay momento en el que el engano de la esperanza
nos engatuse mds. No deja de murmurarnos al oido: otros estuvieron mucho mas enfermos y no
murieron; la cosa no es tan desesperada como se cree; y, en el peor de los casos, Dios ha hecho otros
milagros™" (Michel de Montaigne)

esde hace muchos anos en las Facultades de Derecho viva es una redundancia; persona muerta, una contradiccion. La
se viene ensefiando que la personalidad se adquiere condicién de persona no admite grados. Se tiene o no se tiene.
con el nacimiento y se pierde con la muerte. Persona No obstante, antes de la adquisicién de la personalidad y desde
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el instante mismo de la concepcién, hay una vida
humana que se conviene en considerar digna de
tutela, sin perjuicio de la polémica existente en cuan-
to a sus formas y alcance 2. Desde este punto de
vista, el comienzo de la vida aparece como un deve-
nir susceptible de una cierta gradacién. Nada de eso
sucede en cambio

HWAVASOINV/NDS debate

hay vida y persona. Después, sélo quedan el 2
cadavery la memoria. Pese a ello, la expresion que la propia
el final de la vida también puede aplicarse al
periodo, corto o largo, que precede a la muerte y a las circunstancias en las

que ésta puede producirse.

ESCONDER LA MUERTE

Ante la muerte ha habido y hay diferentes actitudes individuales y colectivas.

En las modernas sociedades desarrolladas, el dominio alcanzado sobre la
naturaleza gracias al progreso cientifico y técnico hace dificil resignarse ante
ella. Pero no podemos evitarla. Y por ello optamos a menudo por esconderla,
al tiempo que -en una suerte de exorcismo patético- la banalizamos por todos
los medios a nuestro alcance. Cualquier adolescente ha visto centenares, si no
miles, de muertes ficticias; y, sin embargo, es muy probable que jamas llegue
a vivir otra muerte real que la propia. Nunca ha gustado pensar en la muerte.
Son raros quienes siguen el consejo que tan bien expresé el propio
Montaigne: "Si fuera enemigo evitable, yo aconsejaria tomar las armas de la
cobardia. Mas puesto que no lo es, puesto que nos atrapa igualmente siendo
huidizos y cobardes que hombres de honor y ninguna coraza puede proteger-
nos, aprendamos a hacerle frente a pie firme y a combatirla. Y para empezar
a quitarle su mayor ventaja contra nosotros, tomemos el camino contrario al
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del comin de la gente. Quitémosle lo raro, acer-
quémosla a nosotros, acostumbrémonos a ella, no
tengamos nada tan a menudo en la cabeza como
la muerte. [.] La premeditacién de la muerte es
premeditacién de libertad 3."

En la actualidad ain es mas dificil

con el final, que se Cualquier adolescente ha seguir el consejo anterior. "A dife-
produce en un visto centenares de muertes rencia de otras épocas, [la muerte]
momento o instante  Ticticias; y, sin embargo, es
preciso. Antes de él muy probable que jamas
lilegue a vivir otra muerte real

raramente se vive. Sélo con ocasién
del fallecimiento de un familiar muy
intimo, de un accidente inesperado.
La muerte en nuestras sociedades
es justamente eso: un accidente 4."
La vemos como un hecho que fatalmente ha de
producirse pero lejano y, sobre todo, ajeno a nues-
tra voluntad. Nosotros lo padeceremos y otros lo
constataran. Sin embargo, como es notorio, la
muerte también puede ser el resultado de un acto
del propio interesado o de otros actos ajenos pero
queridos y aprobados por €él. La muerte se convier-
te asi en objeto de decisién y, por tanto, en mani-
festacién de la capacidad de autodeterminacion
del ser humano.

SUICIDIO Y EUTANASIA PASIVA

El suicidio es un acto frente al cual la reaccién inti-

ma de la mayorfa suele ser de respetuoso silencio,
acompanado de extrafieza y, a menudo, del males-
tar que provoca su comprension. La sociedad y la
Ley mantienen una actitud relativamente neutra.
No lo estimulan, pero tampoco lo sancionan. Al




menos en Espafia, no hay represalias con-
tra el suicida. Tampoco hay sanciones
cuando se sobrevive al intento. Sin embar-
go, sf se castigan la induccién y la ayuda al
suicidio. En el primer caso, con una pena
de prisién de cuatro a ocho afios. En el
segundo, si se ha cooperado con actos
necesarios, la pena oscila entre dos y
cinco afos; y pasa a ser de entre seis y
diez cuando la cooperacién llega al punto
de ejecutar la muerte.

Pero la norma no acaba aqui. En un ultimo
apartado se contempla también el caso de
quien causa la muerte de otro o coopera
de forma activa con actos necesarios y
directos, por "peticién expresa e inequivo-
ca" de quien sufre "una enfermedad grave
que conducirfa necesariamente a su
muerte" o que le produce "graves padeci-
mientos permanentes y dificiles de sopor-
tar". Cabria pensar que, en esta situacion,
no debiera haber sancién alguna. Pero no
es asi. Aunque con una sensible reduc-

cion, la pena se mantiene.

bEs razonable mantener este plantea-
miento disuasorio, que deja al interesado
ante el dilema de quitarse la vida por sf
mismo -si materialmente puede hacerlo- o
seguir arrastrando una existencia que no
desea? {No serfa mds sensato y humano
permitir que otros -en particular quienes
disponen de la formacién adecuada- pue-

dan ayudarle, estableciendo las necesa-
rias cautelas para asegurarse de que la
voluntad de dejar de vivir es meditada, per-
sistente y cuenta con suficiente base
objetiva?

No parece plantear hoy grandes proble-
mas lo que se conoce como eutanasia
pasiva. Existe amplio acuerdo en que la
vida humana no debe prolongarse de
forma innecesaria, incurriendo en lo que
se ha dado en llamar encarnizamiento
terapéutico, contra el que ya se manifestd
en 1957 el Papa Pio XIl en una famosa
alocucién en un congreso de anestesistas.
En la memoria de todos -
o al menos de muchos-
estdn los casos de Karen
Quinlan (1976) y Nancy
Cruzan (1990), ambas
en estado vegetativo y
conectadas a una méquina durante largo
tiempo hasta que los tribunales admitieron
|la retirada de la asistencia técnico-médica;
o el de Samuel Linares, un nifio de siete
meses en coma permanente cuyo padre,
armado con una pistola, sostuvo en sus
brazos hasta que murié tras haber desco-
nectado la respiracién asistida 5.

Por lo general, en ese tipo de situaciones,
la familia més allegada y el personal facul-
tativo debian tomar decisiones draméticas
en un entorno juridico poco claro y asu-

Existe amplio acuerdo la
en que la vida humana
no debe prolongarse
de forma innecesaria

miendo el riesgo de represalias juridicas.
En la actualidad, por fortuna, el panorama
es diferente. Al menos cuando se cuenta
con la voluntad del propio interesado. En
este sentido, el Convenio de Oviedo de
1997 (Convenio relativo a los derechos
humanos y la biomedicina), tras sentar
como principio basico "el interés y el bien-
estar del ser humano" (articulo 2), esta-
blece que: "Seran tomados en considera-
cién los deseos expresados anteriormente
con respecto a una intervencion médica
por un paciente que, en el momento de la
intervencion, no se encuentre en situacion
de expresar su voluntad". Siguiendo al

Convenio de Oviedo,
Ley 41/2002
(Bésica reguladora
de la autonomia del
paciente y de dere-
chos y obligaciones
en materia de informacion y documenta-
cion clinica), ademés de disponer que toda
persona tiene derecho a negarse al trata-
miento, contempla la posible existencia de
"instrucciones previas" (articulo 11): "Por
el documento de instrucciones previas,
una persona mayor de edad, capaz y libre,
manifiesta anticipadamente su voluntad,
con objeto de que ésta se cumpla en el
momento en que llegue a situaciones en
cuyas circunstancias no sea capaz de
expresarlos personalmente, sobre los cui-
dados y el tratamiento de su salud o, una
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vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su
cuerpo u 6rganos del mismo". Asimismo se contem-
pla la posibilidad de que el otorgante del documen-
to designe ademas a "un representante para que,
llegado el caso, sirva como interlocutor suyo con el
médico o el equipo sanitario para procurar el cumpli-
miento de las instrucciones previas".

Las "instrucciones previas' conforman lo que se

PLATAFORMA DEd_ebate

conoce como documento de voluntades anticipadas
o, con una terminologfa un tanto equivoca, testa-
mento vital. Se trata de "una declaracién de voluntad

la voluntaria. En Espafia no estd admitida. Todos
tenemos muy presente el caso de Javier Sanpedro:
una persona totalmente impedida, pero en plenitud
de facultades mentales, a la que la vida se le habia
hecho insoportable y que, sin embargo, no podia
darse muerte por si mismo. Su peregrinar por los
tribunales en busca de ayuda para morir se saldd
con una negativa constante. Como sabemos, nues-
tro ordenamiento, pese a su mayor benevolencia,
no deja de castigar a quien cause la muerte de

otro, pese a que éste padezca

formalizada en un documento elaborado por una per- El Estado puede e incluso padecimientos —fisicos o siqui-

sona con capacidad suficiente en el cual expresa su
voluntad relacionada con el tratamiento médico que
acepta o rechaza para el caso eventual de estar en un . N
estado que no le permita manifestar esa voluntad per- deje morir
sonalmente 6." Se puede encontrar un modelo o for-
mulario (que vale mas que mil explicaciones) en la pégina electrénica del
Observatorio de Bioética y Derecho de la Universidad de Barcelona”. Con
este documento se resuelve un grave problema sin dejar de respetar la auto-
nomia de la persona y, a la vez, otorgando a la familia y al personal facultativo

la necesaria seguridad.

EUTANASIA ACTIVA: LA POLEMICA

Por el contrario, resulta muy problematica la eutanasia activa, entendiendo por
tal no la simple interrupcién del tratamiento a un paciente terminal y en esta-
do irreversible, sino la causa directa de la muerte de quien padece graves
sufrimientos sin perspectivas de curacién. Queda fuera del debate la eutana-

sia activa involuntaria, que se rechaza. Pero hay una viva polémica acerca de
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debe intervenir para evitar cos- dificiles de soportar y mani-
que alguien ponga fin a su
vida o, simplemente, se

fieste de forma indubitada y
constante su deseo de morir.

El asunto es grave y muy delica-
do, y no parece que la opinién general y la Ley
vayan de la mano. Aunque no dispongo de datos
estadisticos, probablemente sean mayoria -amplia,
ademds- quienes se muestran a favor de aceptar la
eutanasia activa y voluntaria, dando cauces a la
voluntad de quien la quiere, regulando sus requisi-
tos y asegurando la impunidad de quien la ejecuta
de acuerdo con ellos. Actualmente sélo algin pais
(como Holanda) ha dado el paso en ese sentido.

Sin necesidad de llegar a hablar de un derecho
sobre la propia vida, no puede dejar de admitirse
que la capacidad de decidir al respecto esté direc-




Sin necesidad de llegar a hablar
de un derecho sobre la propia
vida, la capacidad de decidir al
respecto esta directamente
relacionada con la autonomia y
dignidad de la persona

tamente relacionada con la autonomia y dignidad de la perso-
na. Como se explica en el documento "La disposicion de la
propia vida en determinados supuestos: declaracion sobre la
eutanasia, elaborado por el Grupo de Opinion del Observatorio
de Bioética y Derecho de la Universidad de Barcelona en
diciembre de 2003 8: "No serfa legitima una ley que tratara de
imponer la eutanasia
a todos los enfermos
incurables y dolien-
tes, pero sf lo es una
ley que la admita
bajo determinados
supuestos bien pre-
cisos e incluya las cautelas necesarias para prevenir posibles
vicios en cualquiera de los dos actos que concurren en ella".
Esos dos actos, como explica el propio documento, son el del
paciente (que toma la decision libre y consciente de pedir que
se ponga fin a su vida, dandose las mismas circunstancias que
hoy conducen a una sancién penal atenuada) y el del personal
médico que pone sus conocimientos y actividad para conseguir

que la muerte sea répida, indolora y apacible.

El Estado puede, e incluso debe, intervenir para evitar que
alguien ponga fin a su vida o, simplemente, se deje morir. A este
respecto son conocidas las sentencias del Tribunal
Constitucional relativas a supuestos de alimentacién forzosa de
presos en huelga de hambre o de transfusiones de sangre a
menores pese a la oposicion de sus padres. Pero lo que ningin
Estado puede legitimamente hacer es imponer a una persona
capaz y consciente una vida en condiciones penosas y en con-

tra de su voluntad. Y tampoco puede mirar hacia otro lado, impi-
diendo que quienes estan profesionalmente capacitados para
lograr que la voluntad de morir se lleve a efecto en las mejores
condiciones, puedan -si lo desean, no en otro caso- poner sus
conocimientos al servicio de esa voluntad. Como minimo, urge
abordar la cuestién, retomando el debate en el punto en que lo
dejé el vigente Cédigo Penal.
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ViI Ateneg 4, Bioeticy

umanidq(/es Medicag
Situacig actigl

“ BRITIG o
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El concepto mas moderno de
humanidades médicas engloba
disciplinas como la ética, la historia,
la filosofia, la sociologia, o la antro-
pologia. Pero la idea es muy anti-
gua. Decia Hipdcrates que "el
médico que también sea filésofo se
asemeja a un dios". Sin embargo,
estas dreas de conocimiento no se
incluyen en los diseros curricula-
res de las universidades espanolas
Y, a pesar de la labor de médicos
como Gregorio Marandén o Pedro
Lain Entralgo, siguen siendo las
grandes desconocidas.
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Humanidades meédicas

Situacion actual

VIl Ateneo de Bioética

"Quien sdlo sabe de Medicina, ni Medicina sabe", Estas palabras, tan contundentes

como perturbadoras, fueron dichas por José de Letamendi, pintor, musico, escritor y
médico en los primeros afios del siglo XX. Atras, una larga lista de médicos escrito-
res, filésofos, historiadores.. Cientificos que cultivaban las llamadas humanidades y
que unian en su saber los conocimientos del cuerpo humano y la maestrfa para escri-
bir un soneto. No es una exageracion. Lope de Vega, en su Laurel de Apolo, cita a
un numeroso grupo de médicos que destacaron en el Siglo de Oro por su obra poé-
tica. Ramén y Cajal fue autor de varias obras literarias y entre ellas destaca una de

las mejores autobiografias de nuestra lite- .
J g La formacion en

humanidades médicas ayuda
a resolver situaciones de la
practica diaria fuera de los

su tumba figura por deseo expreso sélo un meros "hechos clinicos"
titulo: médico. Y es que Marafién era sobre

ratura: La vida vista a los 80 afios. Gregorio
Maranoén es, sin duda, el paradigma del
médico humanista, aunque en la lapida de

todo médico, aunque se vio atraido por todas las actividades humanisticas que con-
sideraba importantes para su trabajo diario.

A finales del siglo XX las humanidades médicas pasan a ocupar un claro segundo
plano. A pesar de la ingente labor de Pedro Lain Entralgo sobre todo en el ambito de
la Historia y de la Antropologia, durante los Ultimos afios se ha relegado la ensefian-
za universitaria de determinadas asignaturas de humanidades, pero sobre todo se ha
planteado una pregunta ésirve de algo esta disciplina para la medicina? En plena era
de la gendmica y la proteinémica équé sentido tiene conocer la filosofia, la antropo-

logfa o tener nociones minimas de bioética?.




Los expertos reunidos en este VIl Ateneo,
coorganizado por la Fundacién con el
British Council y el Goethe Institut, coinci-
dieron en sefalar la necesidad de incre-
mentar la formacién en humanidades

El conocimiento de las
humanidades pueden
permitir a los profesionales
sanitarios tratar mejor a los
pacientes

médicas dentro de las facultades de
Medicina, ya que ayudan a resolver situa-
ciones de la practica diaria fuera de los
meros "hechos clinicos".

Son disciplinas cuyo objetivo directo no es
el andlisis de los hechos clinicos, sino la
comunicacién con el paciente y la com-
prensién de sus valores, conocimientos
que ayudan al médico a relacionarse y a
entender mejor la situacién del enfermo.

La situacion en Alemania

"4Por qué tiene que existir la historia, la
filosoffa y la ética de la medicina si tene-
mos normas de actuacién, protocolos,
guias y legislacién? Nos olvidamos con
frecuencia de que la medicina tal y como
la entendemos es muy contingente. Es
muy distinto ejercer la medicina en la
Bahfa de San Francisco con un gran
nimero de emigrantes asidticos que en
Alemania o Espana. Tenemos un entendi-

miento cultural sobre las enfermedades

que conforman la base en la que ejerce-
mos la medicina." Asf defendid la necesi-
dad de potenciar el estudio de las huma-
nidades médicas Norbert W. Paul, Director
del Instituto de Historia de la Medicina de
la Universidad Johannes Gutenberg de
Maguncia, considerado uno de los princi-
pales expertos alemanes en cuestiones
de ética, filosofia e historia de la medicina.
Es importante tener en cuenta estas dis-
ciplinas para acercarse a la enfermedad.
De hecho, afirméd, los conocimientos
sobre las patologias siempre deben estar
abiertos a los valores sociales.

Para el Dr. Paul, es necesario un concep-
to que conecte la biomedicina y las huma-
nidades al que él denomina ética recons-
tructiva. Se inicia con la construccién del
contexto del problema, para lo que es
necesario el punto de vista de un historia-
dor. Una vez reconstruido, hay que analizar
si se trata de un problema de relevancia
ética para poder llevar a cabo una evalua-
cién critica en la que se plantean los obje-
tivos médicos y cémo los vamos a alcan-
zar. Y todo no sélo para llegar al objetivo
de la curacion, sino también para poner en
préctica valores sociales que acompafian
irremediablemente cualquier acto médico.

En Alemania, la Red Nacional de
Investigacién Sobre el Genoma esta apli-
cando por primera vez conocimientos de
lo que se llaman datos blandos para la
investigacion, que son criterios sociales y
de humanidades que guian el proceso de

Chris Hickey, Director del British Council Espaia

.\ '

Roland Meinert, Director Adjunto del Goethe Institut Espana

N

Norbert W. Paul, Director del Instituto de Historia de la Medicina
de la Universidad Johannes Gutenberg de Maguncia

Debora Kirklin, Directora del Centro de Humanidades Médicas
del Royal Free and University College Medical School, Londres

José Léazaro, Profesor de Historia y Teoria de la Medicina de la
Universidad Auténoma de Madrid
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Bioétice

investigacién. Como conclusién, afirmé que
la historia, la filosofia y la ética de la medici-
na deberfan constituir una parte fundamen-

tal del disefo curricular en las universidades.

Los pacientes como
personas

Para Deborah Kirklin, Directora del Centro
de Humanidades Médicas de la Facultad de
Medicina del Royal Free and University
College Medical School de Londres, las
humanidades pueden permitir a los profe-
sionales sanitarios tratar mejor a los pacien-
tes. La calidad sanitaria significa encontrar
la atencién médica que necesita el paciente
adaptada a sus necesidades
y circunstancias, "que se les
trate como personas y no
como enfermedades".

Sin embargo, las humanida-
des médicas son un campo
relativamente nuevo en el Reino Unido. En
1993 el Consejo de la Medicina (organiza-
cién que supervisa la formacién en medicina
en el Reino Unido) publicé su manual de
educacién médica titulado Los médicos del
manana en el que se afirma que las huma-
nidades deberfan ser reconocidas como un
conocimiento vdlido para los alumnos de
medicina. La Dra. Kirklin defiende que "las
humanidades médicas no son la anticiencia,
sino una forma complementaria de contri-
buir a la formacién y a la educacién de los
profesionales". Se trata de una tarea inter-
disciplinaria en la que las ideas, opiniones y
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perspectivas procedentes de diferentes enfoques conducen a un conocimiento mas
amplio y profundo. Ademads, el estudio de estas disciplinas puede ayudar al médico a
comunicarse adecuadamente con sus pacientes: "aprendemos a conocer a nuestros
pacientes conociéndonos a nosotros mismos y las artes creativas son muy Utiles para
esta exploracién", afirmé.

De Letamendi a Lain Entralgo

José Lazaro, Profesor de Historia y Teorfa de la Medicina de la Universidad Auténoma
de Madrid, describié la situacién de las humanidades médicas en Espana partiendo
de un articulo publicado por Diego Gracia, Presidente de la Fundacién de Ciencias
de la Salud, en la revista JANO en el afio 1991. El profesor describia tres modelos
de plantear las humanidades médicas coincidiendo con tres personajes relevantes en
este area. El primero de ellos es José de Letamendi un médico que criticaba la prac-

tica de la medicina con pareados como "a la fisiologia le falta hombre y le sobra rana".

El segundo modelo esta representado por Gregorio Marafidn. Logré un gran presti-

gio como clinico que adornaba con la imagen de humanista que siempre le acompa-

fid. Sin embargo, el propio Marafién tenia muy claro que las humanidades eran el

espacio de su ocio, y desaconsejé que los médicos se educaran de forma profesio-
nal en el campo de la disciplinas humanisticas.

José de Letamendi criticaba
la practica de la medicina
con pareados como "a la
fisiologia le falta hombre y
le sobra rana"

La tercera etapa esta representada con un salto cualita-
tivo en la figura de Pedro Lain Entralgo que, desde 1940,
se centré en la historia de la medicina pero también en
la antropologia médica de caracter filoséfico. Para dedi-
carse de pleno a estos estudios dejé la practica clinica en
"un deseo de dedicarse a las humanidades con el mismo rigor que se exige a un ana-
tomista o a un fisiélogo".

Mas recientemente se han sucedido trabajos publicados en diversas revistas dirigi-
das a médicos: JANO, las publicaciones llevadas a cabo por la Fundacién de Ciencias
de la Salud o por instituciones como la Fundacién de Medicina y Humanidades
Médicas.

Sin embargo, en 1978, Lain Entralgo afirma en el prélogo de su Historia de la
Medicina que muchas veces se ha sentido como un profesor indtil. Sus alumnos estu-
diaban historia y filosofia pero précticamente como aficién. Tal vez, afirmé Lézaro,
existe la creencia de que la medicina es un campo serio y las humanidades algo
mucho mas liviano donde los cientificos puede entrar sin ningun tipo de esfuerzo.

La profesionalizacién de las humanidades médicas se esté llevando a cabo en edito-




riales o fundaciones no lucrativas pero
aln no se ha producido una regulacién
universitaria. El objetivo es que los profe-
sores de humanidades médicas no ten-
gan el mismo sentimiento de inutilidad
que Lain. Estamos en una nueva etapa en
la que se pretende la aplicacion directa a
la clinica de los saberes de humanidades
médicas.

Pasado, presente y futuro

El Profesor Diego Gracia dio el mismo
titulo 