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EDITorial

| cédncer afecta a todos, jévenes y viejos,

ricos y pobres, mujeres y hombres, y supone

una enorme carga para los pacientes, sus
familias y la sociedad. El cancer es la segunda causa
de muerte en los paises desarrollados, y se
encuentra entre las tres principales causas de
muerte en los adultos en los paises en desarrollo. En
2007 murieron aproximadamente 60 millones de
personas en todo el mundo, de los cuales cerca de
ocho millones lo hicieron de cancer. El cdncer mata
anualmente a méas individuos que el sida, la malaria y
la tuberculosis juntos. A pesar de que cada vez
sabemos mas sobre la manera de prevenir y curar el
cancer, si la tendencia sigue como hasta ahora,
nueve millones de personas
morirdn de céancer en 2015 y 12
millones lo haran en 2030. En

de 100.000 muertes en 2005 (el

27% de todas las muertes). Sin embargo, muchas de
estas muertes por céncer son evitables. El 30% de
los casos de cdancer pueden prevenirse reduciendo
el uso del tabaco, mejorando la dieta y el ejercicio
fisico, y disminuyendo el consumo de alcohol; otros
pueden evitarse con vacunas (como los originados
por la infeccién crénica con el virus B de la hepatitis,
causante de unas 300.000 muertes mundiales al
afio; o por el virus del papiloma humano, causante de
250.000 muertes por cancer cervical al afio en el
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Cancer

El cancer mata anualmente a mas
individuos que el sida, la malaria y la
Espafa, el cancer causé alrededor tuberculosis juntos

mundo); y otros muchos casos de céancer (mama,
cuello uterino, préstata, colon y piel) pueden
diagnosticarse precozmente, tratarse y curarse
mediante cirugia, radioterapia o quimioterapia.

Céncer es un término clinico-patolégico que se
emplea para describir un amplio grupo de
enfermedades que pueden afectar a cualquier parte
del cuerpo. El cédncer de pulmén es la primera causa
de muerte por cancer en el mundo (1,4 millones de
muertes anuales), le siguen el céncer de estémago
(866.000 muertes/ano), de higado (653.000
muertes/afo), de colon (677.000 muertes/afio) y de
mama (548.000 muertes/ano). El 70% de las
muertes por cancer
ocurren en los paises
con rentas medias o
bajas. En los paises
desarrollados los
principales factores de riesgo causantes de céncer
son el tabaco, el alcohol y la obesidad. En Espana, la
principal causa de muerte por cancer en las mujeres
es el cancer de mama, y en los hombres el cancer de
pulmén. El mecanismo por el que una célula normal
se transforma en tumoral es, normalmente,
progresivo; es decir, avanza desde una lesion pre-
cancerosa a un tumor maligno. Estos cambios son el
resultado de la interacciéon de factores genéticos y

ambientales (por ejemplo, la exposicién a rayos




ultravioleta solares, a
carcinégenos como el humo del
tabaco, o a agentes infecciosos
como el virus B de la hepatitis).
La incidencia del céancer

aumenta también con la edad (de las 100.000
personas que murieron de cdncer en 2005 en
62.000

posiblemente por la acumulacién de riesgos, asf

Espana, tenfan méas de 70 anRos),
como por la pérdida de eficacia de los mecanismos
de reparacion celular. Las células tumorales crecen
invadiendo los tejidos vecinos, pero también pueden
hacer metastasis a 6rganos distantes para formar un
tumor secundario. Alrededor del 90% de las muertes
por cancer son debidas a la metéstasis. El estudio
de los mecanismos que determinan que una célula
tumoral abandone su posicién inicial y consiga
alcanzar un dérgano distante es, por consiguiente, de

enorme interés para el tratamiento del cancer.

En 2007, la Organizacién Mundial de la Salud puso
en marcha un ambicioso Plan de Accién Global
Contra el Céancer (www.who.int/cancer) cuyo
objetivo es salvar, utilizando el conocimiento ya
disponible, dos millones de vidas en los préximos 12
anos. Se trata de luchar contra el consumo de
tabaco en el mundo, de promover una alimentacién
saludable y un estilo de vida activo, de prevenir la

infeccién por ciertos virus (como el virus de la

En los paises desarrollados los
principales factores de riesgo
causantes de cancer son el tabaco,
el alcohol y la obesidad

hepatitis B y el virus del
papiloma humano), de
impulsar estrategias de
sobrevida (deteccidn
precoz unida a un
tratamiento 6ptimo en los casos de cancer de mama,
colon, etc.), y de mejorar la calidad de vida de los

pacientes.

José M. Mato
Director General de CIC-bioGUNE y CIC-biomaGUNE.
Patrono de la Fundacion de Ciencias de la Salud
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LA SITUACION DEL [@/SN@13§2\
ESPANA Y EN EURO|#

Catedratico de Oncologia Médica,
ALFREDO CARRATO Universidad Alcala de Henares, Madrid
Jefe de Servicio de Oncologia Médica,

Hospital Universitario Ramén y Cajal, Madrid
Presidente de la Comisién Nacional de Oncologia Médica

El céancer es tanto en Esparia como en la Unién Europea (UE) uno de los problemas de salud de primera magnitud.
El cancer resulta de la interaccion de agentes externos sobre un material genético con una cierta predisposicion.
Es fundamentalmente una enfermedad del envejecimiento, que surge cuando los diferentes genes del organismo
han sufrido mdultiples agresiones a lo largo del tiempo. La capacidad de reparacion del dano genético va
disminuyendo con la edad.

n Espana, los datos de incidencia y prevalencia se obtienen a una estimacién del nimero de casos anuales de diferentes
través de los registros poblacionales de cancer existentes, que tumores malignos a nivel nacional. El nimero de casos/afo
no cubren todo el territorio nacional. Con estos datos, se hace de cancer estimados para el periodo 1997-2000 es de
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Figura 1.- Supervivencia a 5 afios tras el diagndstico de algunos tumores en Europa. Eurocare 3.
Figura obtenida del libro La situacién del cancer en Esparia, MSC.

162.000, de los que 25600 son
carcinomas colorrectales, el mas
frecuente en términos absolutos, seguido
del de pulmén, con 18800 nuevos casos
y del de mama, con 15.979 casos.
Estadisticas recientes estiman que el
nimero de nuevos diagndsticos de
cancer en la Unién Europea (UE) es de
1.300.000 por afo.

Respecto a la incidencia de céncer, en
varones, Espafia presenta unas tasas
ajustadas superiores a las del promedio
de la UE, ocupando el quinto lugar. Es el
primero en incidencia en céncer de
laringe y en cancer de vejiga. Sin
embargo, en mujeres, Espafia muestra las
tasas de incidencia méas bajas. Se observa
un incremento progresivo en la incidencia
global de cancer, que es debido a
multiples causas: una mayor esperanza de

vida, contacto con carcindgenos, estilos
de vida diferentes, sobrepeso, etc.

El céncer es una de las enfermedades
mas prevalentes en Espafay en la UE. La
prevalencia es sinénimo del nimero de
pacientes vivos que han sido
diagnosticados de céncer en una
determinada poblacién. Estd en funcién
de la incidencia y de la mortalidad
ocasionada, y es Util para
dimensionar la magnitud del
problema y planificar los recursos
asistenciales necesarios. Espafia
presenta una prevalencia total de
1175 casos por 100.000
habitantes (mas de medio millén de
personas en total). Las estimaciones
correspondientes para Europa son
ligeramente superiores, de 1253 casos
por 100.000 habitantes [Micheli, 2002].

El namero de
nuevos diagnosticos
de cancer en la
Union Europea es de
1.300.000 por aio

SUPERVIVENCIA

La proporcién de casos que logran
sobrevivir cinco afios, en la mayoria de los
casos curados definitivamente, se
considera un indicador relevante de la
eficacia del sistema asistencial. Es el
resultado de los casos diagnosticados en
estadios tempranos con mayores
posibilidades de curacién y la eficacia de
los medios terapéuticos utilizados. Los
proyectos EUROCARE que utilizaron
datos de registros de base poblacional,
han proporcionado informacién sobre la
supervivencia de los pacientes con cancer
en Europa, que se ha visto incrementada
globalmente con el transcurrir de los afos.
La supervivencia relativa -un indicador
ajustado por otras posibles causas de
muerte- en los pacientes espafoles es
comparable a la de los paises de nuestro

entorno.

La mortalidad es el dnico indicador con
caracter universal disponible en nuestro
pais. No es dutil
para estimar la
incidencia debido
al aumento de
supervivencia y
posibilidades de
curacién Ultimamente observada en
muchos tipos de céncer. En el afio 2003,
el cancer ha sido el responsable de
94.100 defunciones, 59.500 en hombres
y 34600 en mujeres. En Espafa el
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canceres de laringe y vejiga, relacionados con el hébito tabaquico. En las
mujeres, la tasa de mortalidad global por cancer en 1998 fue la mas baja de
Europa, debido al decremento en la mortalidad por cédncer de mama, que

cancer de  pulmdn,
colorrectal y préstata en
hombres y el de mamay
colorrectal en mujeres
ocasionan mas de 5.000
fallecimientos al afio.
Para el conjunto de tipos

de céncer en hombres,

MR OINV NS debate

Espafia ocupa una situacién intermedia entre los
paises europeos, el séptimo lugar en mortalidad, en

El cancer de pulmoén,
colorrectal y prostata,
en hombres, y de mama
y colorrectal en mujeres
provocan 5.000
fallecimientos al ano en
Espana

desciende a un ritmo de 1,4% anual
1990. A diferencia de los
hombres, la mortalidad por céncer de

desde

pulmén aumenta en las mujeres
espafiolas, un 1,76% anual. El ndmero
anual de muertes ocasionadas por

cancer en la UE es de 837000.

INVESTIGACION, BASICA

el ano 1998. Espafa lidera la mortalidad en los

Cédigo Europeo contra el Cancer

Durante las dltimas dos décadas se ha
producido una mejora en los resultados del
tratamiento y en el conocimiento de su biologia

El Cédigo Europeo Contra el Cancer, recientemente revisado (Boyle et al, 2003), contiene las
recomendaciones mejor documentadas y es una referencia para todas las estrategias que se
disenen contra el cancer:

*

No se debe fumar.

Se debe evitar la obesidad.
Se debe hacer alguna actividad fisica de intensidad moderada todos los dias.

Se deben consumir frutas, verduras y hortalizas variadas: al menos 5 raciones al dia y limitar

el consumo de alimentos con grasas de origen animal.
Si se bebe alcohol, se debe moderar su consumo a un maximo de dos consumiciones diarias,

si es hombre, 0 a una, si es mujer.

Evitar la exposicion excesiva al sol, especialmente de niinos y adolescentes.
Aplicar la legislacion destinada a prevenir cualquier exposicion a sustancias que pueden

producir cancer.

Participar en programas de deteccion precoz del cancer de mama, cérvix, colorrecto y de
vacunacion contra el virus de la hepatitis B y del VPH.

8 eidon




y comportamiento que ha ocasionado una mayor
proporcién de curaciones y un incremento de la
supervivencia, unido a una mejor calidad de vida. Es
fundamental promocionar la investigacién bésica, clinica
y traslacional para seguir ganandole terreno a esta
enfermedad. En Espafia, en el momento actual, un 64%
de mujeres y un 50% de hombres diagnosticados de
cancer tienen una supervivencia superior a cinco afos.
En Europa, la supervivencia ha aumentado en todos los
tipos de cancer pero es menor que la norteamericana en
todos los tumores sélidos excepto en cancer de
estémago, testiculo y sarcomas de partes blandas. La
supervivencia de tumores hematoldgicos es similar. Por
ejemplo, la media de la supervivencia a cinco afos del
cancer colorrectal es del 56,2% en Europa, del 65,5% en Norteamérica y del
615% en Espana [Verdeccia et al, 2007)]. Dada la alta incidencia,
prevalencia y mortalidad del céncer, es prioritario disefar estrategias de
prevencion, fomentar la investigacién y lograr la curacién de la mayoria de las
formas de céncer.

Las actuaciones que tienen un impacto en la incidencia y mortalidad del
cancer son variadas. En el aspecto preventivo, existen desde los programas
de divulgacién sanitaria y prevencién primaria, como los dirigidos a la
evitacion de fumar, a corregir el sobrepeso, a fomentar el ejercicio fisico, etc,
hasta la prevencién secundaria o diagnéstico precoz en tumores de céncer
de mama, de cérvix uterino, de colon y recto y de préstata,
por citar los més relevantes. La participacion de la poblacién
en estos programas y la obtencién de un diagndstico
temprano son también condicionantes de la incidencia y el
prondstico. Las diferencias en el acceso a una tecnologia
diagnéstica actualizada, a centros de calidad en el
y a
comercializados, e incluso, a los que todavia se encuentran

tratamiento del céncer los nuevos farmacos
en fase de investigacién, pueden justificar las diferencias en supervivencia

encontradas entre distintos paises con respecto a un mismo tumor.

Una de las estrategias mds Utiles es la prevencién primaria, todavia poco
desarrollada en Espafia con respecto a la UE. El principal factor etiolégico
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Figura 2.- Mortalidad por cancer colorrectal en la UE, en 1998. Tasas ajustadas por
100.000 habitantes. Figura obtenida del libro La situacion del céancer en Espafia, MSC.

del céncer es el tabaco. Los hombres en Espafa
presentan tasas de incidencia y mortalidad altas
para los tumores relacionados con este habito. Las
encuestas muestran una tendencia descendente
en varones y un aumento en el consumo de
tabaco entre las espafiolas que se ha traducido
desde los afios 90 en un incremento del cancer de
pulmén en mujeres. La exposicidn pasiva al humo
del tabaco en el ambito laboral ha sido frecuente
hasta hace bien poco. La dieta es el segundo
factor etiolégico del cancer. La dieta mediterranea
con baja ingesta en grasas y
alta ingesta de verduras y
frutas es la més saludable.
importante evitar el
sobrepeso y la obesidad,
cada dia mas frecuente en
los paises desarrollados, y
fomentar
ejercicio fisico habitual. Espafia dispone de escasa

la préctica de

informacién sobre exposiciones laborales. El
proyecto CAREX, estima que unos tres millones
de trabajadores en Espana estan en contacto con
agentes reconocidos como carcindgenos.

9 eidon
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DETECCION PRECOZ

Otra accién relevante es el desarrollo de
programas de deteccién precoz. En Espafia se han
llevado a cabo con éxito en el cancer de mama, en
mujeres a partir de los 45-50 afos, y en el cancer
de cuello de Utero, en mujeres a partir del inicio de
relaciones sexuales. Pero todavia carecemos de
un cribado del céncer de colon y recto, el
diagnosticado con mas frecuencia, que segun
recomendaciones de la Organizacién Mundial de
la Salud, debe hacerse a partir de los 50 afios.

Espafa es una nacién privilegiada, bajo el punto de vista sanitario, donde

la sanidad es mayoritariamente publica y gratuita para toda la poblacién. El

sistema sanitario publico estd organizado en una Atencién Primaria y una

Espaia es una nacion

privilegiada, bajo el

Atencién Especializada. Los programas
de prevencién y de educacién de la
ciudadania son fundamentales para

punto de vista sanitario, disminuir notablemente la incidencia del

donde la sanidad es
mayoritariamente

cancer.

publica y gratuita para Una vez diagnosticado el cancer, las

toda la poblacion

distintas  especialidades  (anatomia
patoldgica, biologia molecular,

radiodiagnéstico, oncologia médica, oncologia radioterédpica, cirugia
oncoldgica, psicologia y otras) trabajan coordinadamente en el contexto de
los Comités de Tumores para disefar y conseguir el mejor de los

tratamientos para cada

paciente. Es importante establecer la cultura de la

colaboracién multidisciplinar para lograr el progreso y la excelencia en los
cuidados del paciente y su familia. La colaboracién de los distintos

10 eidon

gobiernos, de los centros de investigacion, de
instituciones clinicas y académicas, sociedades
cientificas, industria farmacéutica, voluntariado,
etc, es igualmente necesaria para concienciar a
la ciudadania y conseguir avances significativos
que resulten en un claro beneficio para nuestros
pacientes y nuestra sociedad.
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EL IMPACTO EMOCIONA

RAMON BAYES

Sélo aquellas personas que han sufrido o padecen una
enfermedad grave como el cancer conocen el impacto
emocional que supone. La enorme carga subjetiva del dolor
y del sufrimiento hace que el paciente oncoldgico se
encuentre, en muchas ocasiones aislado. La relacion mas
humana entre pacientes, familiares y sanitarios es esencial
para mitigar parcialmente este impacto emocional.

DEL CANCER

Profesor emérito de la Universidad Auténoma de Barcelona

A Ibert Jovell, médico y socidlogo, al comienzo de su
relato autobiogréfico como paciente oncoldgico',

escribe:

‘A pesar de los esfuerzos que se hacen para convencernos
de que el cancer es curable, éste no se acaba de ir por
completo de tu vida. Siempre hay un antes y un después
del cancer en la vida de los enfermos. EI miedo siempre

11 eidon



esta presente... Sélo se entiende el verdadero
significado y alcance de este miedo si se ha
padecido la enfermedad... El cancer te hace vivir
en tiempo presente el terrible desamparo que
acompana el final de una vida, que es la muerte’.

El dolor y el sufrimiento que se
experimentan en el curso de
una enfermedad, de cualquier

HWAPNEOINVINBR debate

enfermedad, poseen una
importante dimension subjetiva
y, en este sentido, son eventos privados no
transmisibles integramente a otras personas, que pueden alejar al enfermo
de sus allegados y de los profesionales sanitarios que lo atienden. Esta es
una dificil leccién que deberiamos aprender lo antes posible ya que, algin
dia, todos enfermaremos, tendremos pérdidas, envejeceremos o seremos
victimas de un accidente o acto violento.

La enfermedad grave, el céncer, sélo se acaba de entender
completamente, como sefala Jovell, cuando se experimenta en
primera persona. Escribia Lain? que, a diferencia de las alegrias
y las penas, que pueden ser compartidas, el enfermo se
encuentra aislado respecto a las sensaciones vitales
procedentes de su propio cuerpo. Tanto el dolor como la sed, la
saciedad o el placer, sélo pertenecen a cada uno. Al sufrimiento
le ocurre lo mismo.

Incluso las sensaciones que nos produce un vulgar dolor de
muelas o las que se experimentan durante el relativamente
frecuente, pero no por ello menos dramatico, célico renal, no las
podemos compartir ni siquiera con las personas con las que
estamos afectivamente més unidos. Unicamente aquellos que lo

12 eidon

La enfermedad grave, el
cancer, sélo se acaba de
entender completamente
cuando se experimenta
en primera persona

han padecido, pueden hasta cierto punto
comprender lo que sentimos. Algo parecido
ocurre con las catéastrofes, los atentados
terroristas o los supervivientes de los accidentes
de trafico. El cancer no es una excepcién. La
experiencia de los que lo han
padecido o lo padecen en la
actualidad es, en gran medida,
singular y personal. No basta
con buena voluntad vy
excelentes  conocimientos
clinicos para atender bien, de
forma integral, a los enfermos oncoldgicos; los
profesionales sanitarios deben acercarse a ellos,
en palabras de Marc Broggi, con una actitud
*hospitalaria” y —ademés de proporcionarles un
buen diagnéstico y el mejor tratamiento posible—
es preciso que traten de atender, con
sensibilidad, sus necesidades emocionales.
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EL CUADRO CLINICO
IMPRESIONISTA

Hace ya muchos afios, un médico
insigne, Francis Peabody3, sefalaba que
lo que se conoce como “cuadro clinico”
no equivale a la fotografia de un hombre
enfermo en cama sino a “una pintura
impresionista del paciente con el
entorno de su casa, su trabajo, sus
relaciones, sus amigos, sus alegrias,
tristezas, esperanzas y miedos". A
finales del pasado siglo, otro médico
singular al que tuve el privilegio de
conocer, Antoni Subias Fages - durante
muchos afos jefe del Servicio de
Oncologia del Hospital de la Santa Cruz
y San Pablo de Barcelona - decia en una
de sus sesiones clinicas®:

“..en el caso que nos presentan hoy,
alguien ha
dudas
sobre cual habria

formulado
de ser nuestra
actitud ante un
paciente tan fragil.
Permitan que les
dé mi opinién. La
respuesta se encuentra en la
etimologia de nuestra profesién.
Somos médicos porque ejercemos la
medicina, que procede de “medeo” que
quiere decir “cuidar” Y como médicos
ejercemos la terapéutica que procede

de “terapeio” que significa “servir’.

Podemos deducir la
intensidad del
sufrimiento del proceso
oncolagico en los
pacientes a través de sus
palabras y su aspecto

“Senores, estamos aqui para cuidar y
servir a personas fragiles en una
desigual relacién profesional que
unicamente da cumplimiento a sus
atributos si va acompanada de virtudes
que suplen las debilidades de aquellos
que confian en nosotros. Cualquier
acto médico que ignore los derechos
del paciente o falte al respeto en el
fondo o en la forma, por bien
intencionado que sea, por muy excelsa
que sea su técnica, carece del objetivo
fundamental  incrustado en a
etimologia. Senores, hemos venido a
servir y Unicamente nos podemos
acercar al paciente con esta actitud
respetuosa. Tan solo con la humildad
inherente de quién se reconoce como
un servidor seremos capaces de
reconocer nuestros errores, intentar
repararlos y ser dignos de la confianza

que la sociedad deposita en nosotros’.

Podemos deducir la
intensidad del
sufrimiento que
produce el proceso
oncolégico en los
pacientes a través de
sus palabras, su
aspecto y los comentarios de los
familiares que los cuidan. Para ello, es
preciso explorar subjetivamente a los
enfermos a través de buenas estrategias
de comunicacion (counselling); hay que
saber preguntar y derivarlos, en aquellos
casos que sus tendencias ansiosas o

depresivas lo hagan necesario, a los
especialistas de la psicologiad.

Los familiares, amigos y profesionales
sanitarios, tratan, muchas veces, de
empatizar con el enfermo y también
sufren, en alguna medida, con él; pero el
tipo de amenaza que experimentan, es
distinta, paralela; no necesariamente
menor pero si cualitativamente diferente.
Por ello, el sufrimiento de los familiares
precisa también de atencidn, asi como la
requiere el agotamiento (burnout) de los
otros

médicos, enfermeras y

profesionales sanitarios.

VULNERABILIDAD
HUMANA

Por otra parte, aunque parezca absurdo,
en el fondo de su corazdn, casi nadie
espera de verdad que fendmenos tan
corrientes como el cancer, el duelo, el
envejecimiento o la propia muerte
lleguen a afectarle algin dia realmente.
A pesar de que, racionalmente,
conocemos perfectamente el hecho de
nuestra vulnerabilidad y nuestra finitud,
solo en momentos privilegiados somos
plenamente conscientes de lo que
verdaderamente representan®.
Unicamente parece tener realidad —una
extrafa y distante realidad como la que
sentimos ante los personajes de novela
o los protagonistas de pelicula— la

muerte de los demés; no la nuestra.
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Recordemos las palabras que
pone Tolstoi en su relato “La
muerte de Ivan lllich’ a las
reflexiones del protagonista:
Ivan lllich vio que se moray su €S la vida
desesperacién era continua.

En el fondo de su ser sabia que se estaba
muriendo, pero no sélo no se habituaba a esta
idea sino que sencillamente no la comprendia

También el cancer,
también la vejez, también
la muerte, forman parte
de esta aventura
extraordinaria y unica que

AR B S debate

ni podia comprenderla.

El silogismo aprendido en la Ldgica de

Kiezewetter: “Cayo es un ser humano, los seres humanos son mortales, por
consiguiente Cayo es mortal’, le habfa parecido legitimo Gnicamente con
relacién a Cayo, pero de ninguna manera con relacién a si mismo.

Cayo era efectivamente mortal y era justo que muriera, pero “en mi caso
—se decia- , en el caso de Vanya, de Ivan lllich, con todas mis ideas y

emociones, la cosa es bien distinta. Y no es posible que tenga que morirme.

Eso serfa demasiado horrible”

Una tercera parte de los seres vivos van —vamos, tal vez- a padecer algin

Una tercera parte de los
seres vivos van -vamos,
tal vez- a padecer algun
tipo de cancer a lo largo
de la vida

tipo de céncer a lo largo de la vida. Es
decir, una gran parte de la poblacién,
directa o indirectamente, ha sido, se
encuentra, o se verd, invadida por la
enfermedad oncoldgica.
Pertenezcamos, o no, en este

momento, al grupo de los directa o

indirectamente afectados, el impacto y las secuelas emocionales del
cancer forman parte de nuestro entorno. El céncer, en este momento
histérico por lo menos, constituye parte de la vida de los seres humanos. Y,
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por ello debemos aprender
a naturalizarlo, a aceptarlo
como un hecho que, tarde
o temprano -a pesar de la
aparente sensacién de
seguridad y proteccién que
en cada momento
podamos tener- nos va a afectar a nosotros o a

nuestros seres queridos.

Puede ser (til resumir estas reflexiones: a) el
cancer produce un impacto emocional, tanto en
los afectados como en los familiares y sanitarios
que los atienden; b) este impacto posee
caracteristicas diferentes en estos Ultimos y en
los enfermos; c) estas diferencias, pueden
conducir facilmente a errores, insuficiencias e
incomprensiones en la comunicacién que se
establece entre ellos. Las diferencias vivenciales
de las que hablamos serdn, sin duda, incluso
mayores entre los enfermos y otras personas
(léase: simples conocidos, vecinos, compatriotas,
espectadores ocasionales, usuarios de radio y
television, etc) que, con la mejor voluntad y
espiritu  solidario, se acerquen, real o
virtualmente, a los afectados.

COMUNICACION MAS
EMOCIONAL

La comunicacién entre los seres humanos
siempre es importante, pero en la enfermedad




tendrian sobre su cuerpo”.
ible influencia de una buena
una adecuada terapia emocional en

un tema abierto, no existen dudas sobre

uticos de una intervencién psicolégica

. prevencion y paliacién del sufrimiento del

| cancer y la muerte no son amigos pero tampoco
enemigos; simplemente estdn ahi y nos acompafan a lo
largo del camino. Tenemos que conocerlos, interrogarlos,
deliberar con ellos, como en la partida de ajedrez de la
pelicula de Bergman, sin desviar la mirada. No hay que
esconderlos ni tenerles miedo; hay que compartirlos con los
que estan a nuestro lado, como los pdjaros al atardecer,
como el agua de los rios, como las tiernas canciones de
Joan Manuel Serrat, como los bailes de Cristina Hoyos, dos

rimentado el cance
también la vejez, ta
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10. Spiegel D. “Mind matters: group therapy and survival in breast cancer’. N
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VIVIR EL CANCER

MARIA ANGELES DURAN

Son muchos los parametros protagonistas en la enfermedad
oncoldgica: la imagen del cdncer, los aspectos econdémicos,
la capacidad de la imaginacién para ayudar a resolver
situaciones dificiles y los cambios de identidad que se
producen en los enfermos a lo largo del tratamiento, y la
relacion entre cada enfermo y los demas enfermos. Y todo
desde el punto de vista particular de cada individuo, como el
de la profesora Maria Angeles Duran.
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Catedratica de Sociologia y Profesora de Investigacién
en el Consejo Superior de Investigaciones Cientificas

e detectaron un céncer de mama en 1995 y el

descubrimiento fue accidental. Un error
burocratico me habia hecho abandonar la
clinica en que llevaba seis afos haciendo las revisiones
periddicas. El nuevo médico, apenas vio mi seno en la

pantalla, adelanté un diagndstico provisional muy negativo




del tumor de gran tamafo que hasta entonces habian
considerado benigno, y pocos dias después la puncion
confirmé sus expectativas. Al comenzar el tratamiento
prometi que, si me curaba, darfa mi apoyo y mi voz a los
enfermos oncoldgicos. Durante seis meses fui grabando

mis impresiones y experiencias. Cinco afios

después, cuando oficiaimente me De lo que nadie se hace
declararon curada, cumpli la promesa de cargo claro esta, son los
poner por escrito los testimonios de aquella ~ cuidados que se requieren

resaltaba la vision fugaz de un edificio de ladrillo, en la
Ciudad Universitaria de Madrid, que se llamaba Pabellén
Oncolégico. Me daba miedo. Pero entre las imédgenes mas
recientes y mas diferenciadas del céancer, ya habia varias
positivas, de gente que se habia curado y llevaba vida
normal. La més préxima era la de mi
hermana, que sufri6 un cancer de
mama y se habfa recuperado muy bien,

tanto fisica como humanamente.

época, que se publicaron por Aguilar con el fuera del sistema sanitario,

titulo Diario de Batalla. Mi lucha contra e/ Y que un enfermo grave
cancer (2003). La Fundacién para la COnsume intensivamente

Educacién Publica y la Formaciéon en
Cancer (FEFOC) premié este libro al afo siguiente, por
considerar que era una contribucién valiosa a la lucha

contra el cancer.

En este breve articulo, escrito a peticién de EIDON, no
puedo analizar de modo exhaustivo un proceso tan largo y
complejo, asi que me centraré en mi propia experiencia de
cuatro aspectos relevantes, que se han tratado poco en la

literatura médica y socioldgica:

1. El cambio en las imégenes del cancer.

2. Los aspectos econémicos en la enfermedad.

3. La capacidad de la imaginacién para ayudar a
resolver situaciones dificiles y los cambios de
identidad que se producen en los enfermos a lo largo
del tratamiento.

4. La relacién entre cada enfermo y los demas

enfermos.

LAS IMAGENES DEL CANCER

Como no habia notado ningin sintoma de enfermedad, sélo
gracias a la alta tecnologia supe que el tumor que tenfa en
el pecho era maligno. La primera imagen del cédncer que

conservaba era muy antigua, de mi época de estudiante, y

Desde que me dieron la noticia, la
relacion con mi cuerpo cambié. Se
agudizé la sensacion de que lo estaba
habitando de modo temporal, y que de él podia llegarme el
dolor y la incapacidad. Comencé a pensar mucho en la
muerte, pero eso no me debilitaba para la vida, sino que me
hacia mas selectiva. Era més consciente de los cambios que
ya habfan sucedido en mi cuerpo y, sobre todo, de los que
podian suceder. Mds que los cambios cotidianos, lo
verdaderamente importante era lo otro, lo que estaba detras
y lo presidia todo. Aunque lo manejara con optimismo, casi
en cualquier momento del dia el telén de fondo sobre el que
se proyectaban las cosas era la idea de una posible muerte
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préxima. Sabia que podia convertirme en Como trabajo en un departamento de

enferma terminal, morir. Pero esta idea no era Economia, conozco bien la Encuesta sobre
terrible. La amenaza que pendia sobre mi Presupuestos Familiares del Instituto Nacional
cabeza se acompafaba con una contrapartida de Estadistica, y cémo distribuyen los hogares
muy valiosa: la de percibir mejor el regalo de sus gastos e ingresos. La mayoria de las
seguir viva cada minuto. familias, en circunstancias corrientes, pueden

asumir un coste imprevisto por enfermedad de

hasta el diez por ciento de sus ingresos

EL DINERO DE LA
ENFERMEDAD

mensuales; pero por encima de esa proporcion,
no pueden absorberlos sin modificar sus

presupuestos. Con la enfermedad no sédlo

PLATAFORMA DE L[ FE1 G

Como a todo el mundo, el dinero ha aumentan los gastos, sino que disminuyen los
mediatizado mi enfermedad desde el primer ingresos laborales y los recursos invisibles
dia. La revisién rutinaria la hice con la paralelos a las rentas del trabajo.
aseguradora privada Sanitas. Con mi péliza colectiva sélo hay que pagar
las medicinas y una cantidad pequefia por las consultas o intervenciones Cuando dijeron que habia que operar y
médicas. También podria haber ido a la Seguridad Social, que vengo empezamos a barajar simultdneamente los tres
pagando desde hace casi treinta afios, suelo combinar ambos sistemas. sistemas posibles, debatimos los pros y contras
De lo que nadie se hace cargo claro estd, son los cuidados que se de todos ellos. La medicina privada tiene una
requieren fuera del sistema sanitario, y que un enfermo grave consume enorme ventaja inicial, que es la flexibilidad, el
intensivamente. sentido de libertad en la eleccién, la rapidez; pero
la mayor parte de la gente no puede pagarla en
Ademas de estos dos sistemas sanitarios, me quedaba la posibilidad de los casos en que realmente la necesita. Y para
acudir total o parcialmente a la medicina privada. Pero la medicina privada enfermedades graves, el prestigio de la politica
es cara, muy cara. No digo que las facturas €s mayor.

de los médicos sean abusivas en relacién al -
En el cancer hay que pelear

, _ _ ' mucho y muy largo, nadie o
precio de sus instalaciones, sino que los asegura que la enfermedad ofrecerme apoyo econdmico, fue un

tiempo que les llevaron sus estudios, o al Toda la familia se movilizé6 para

pacientes no las pueden pagar. A diferencia quede erradicada apoyo sin grandes palabras, sincero y
de un coche nuevo o un buen reloj, que se muy real. Mucha gente a nuestro
compran cuando se puede como regalo a si mismo o a los seres queridos, alrededor, colegas y amigos, reaccionaron de
la enfermedad llega cuando menos se espera; y cuanto mds avanza, modo igualmente generoso. La tarde siguiente a
menos recursos les quedan al enfermo y a su familia para pagarla. recibir la noticia entraron con aire de concilidbulo
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en mi habitacién mis dos hijos mayores, Donde realmente llegas a como para todos los jovenes,

entonces jévenes estudiantes, y dijeron: conocer a los companeros de representaban para ellos la libertad de
sala, a sentirlos colegas, es en  movimiento. Les dije que de momento
- Lo hemos pensado bien, venimos a  radioterapia, donde el no hacfa falta y aguanté como pude las
decirte que vendemos nuestros tratamiento es largo ganas de llorar por la alegria de su
coches. Con ese dinero ya puedes ir oferta, acorddandome de los enfermos

al mejor médico, no dejes de hacerlo. sin seguros, sin ahorros y sin nadie que los cuide.

Sus coches eran muy viejos. En el mercado de segunda mano

LA IDENTIDAD PROVISIONAL Y LAS
AYUDAS DE LA IMAGINACION

no darian por ellos casi nada, pero por vivir en lugar alejado y
escaso de transporte publico, los necesitan para desplazarse;

En el céncer hay que pelear mucho y muy largo, nadie
asegura que la enfermedad quede erradicada. Los
enfermos tienen que construirse una identidad nueva,
porque una enfermedad tan grave modifica la antigua. La
identidad nueva se hace con lo que se ha sido, con lo que
se es, y, muy importante, con lo que se espera o se quiere
llegar a ser. El futuro ejerce mucha influencia sobre el
presente y los enfermos viven en buena parte su

enfermedad segun lo que temen, esperan o desean.

Con la adriamicina, a las dos semanas de quimio el pelo
empezd a caérseme a mechones. La peluqueria en que
iban a ponerme la peluca era coquetona, se habian
esmerado en crear un clima intimo, una atmdsfera
distanciada del rigor higienista de las clinicas. Hasta que
la peluguera tomé la maquinilla de afeitar para raparme y
tiré de los cordones, no me di cuenta de unos estores
recogidos en la parte alta del espejo, que se desplegaron
verticalmente y lo taparon.

- ¢{Para qué baja eso?
- Porque no querra verse, éno?

Conté que la mayoria de las clientas se deprimian al verse
sin pelo. Ni un minuto querian verse asi. Pero a instancia
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mia subid el estor y vi cémo iban cayendo los
pocos mechones de pelo que me quedaban,
hasta dejar la cabeza al cero.

Entonces la imaginacién acudié en mi auxilio y
pude vivir una experiencia inesperada. Por un
instante me parecié

que las paredes de  De cerca nos creemos

igual, pero para mi fue una gran ayuda que
durante los dos primeros meses los signos
externos no proclamasen mi condicién de
enferma, y que apenas tuviera que representar
ese papel en publico. En cambio, en la fase
hospitalaria no hubo modo de eludir las
clasificaciones. Ahi, el contacto fisico con
otros enfermos y sus familiares es

la cabina se solistas, pero solo somos inmediato, no sélo en las consultas sino en
ampliaban, y el techno  uno entre muchos. Cada las cabinas, en los pasillos, en las

se transformaba en cual tiene su momento, habitaciones y bafios. Oyes las

una béveda de su tono, su color
iglesia. Se ofa musica y ruido de gente, olor a
flores y liturgia. En lugar de una bata blanca, lo que me habfan puesto era
un habito, para iniciarme a un rito en el que participaban otras muchas
personas. Entré en el rito voluntariamente, sin oponer resistencia. Ya
formaba parte de una Orden, la de las Cancerandas, una orden pacifica
pero combativa, de gente animosa que redne sus fuerzas para afrontar la
realidad, para asumir y oponerse al cancer, para pensarlo y repensarse. En
el grupo de los enfermos habia entrado sin desearlo, pero en el de los
luchadores ingresaba libremente, por mi propia voluntad. Y senti que tenia
la fortuna de darme cuenta de ello y la oportunidad de organizarme junto
con otros muchos (los médicos, la familia, los amigos, los gestores de mi
trabajo, los investigadores) para presentar batalla en todos los frentes.
Todo ello sucedi6 en pocos minutos, mientras escuchaba la
ininterrumpida, amable y trivial charla de mi peluquera, que no se dio
cuenta de esta transposicion.

LA RELACION CON LOS OTROS ENFERMOS

Meses mas tarde del diagndstico, me habia convertido en experta en la
interpretaciéon de contextos y signos. No sé si todo el mundo reacciona
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conversaciones, te enteras de su nombre

cuando les llaman. No hay refugio posible
para el anonimato. Los que se sientan al lado son
el espejo de lo que td puedes ser.

Lo peor para la identidad son los sitios donde el
ritmo lo marcan las maquinas. La espera congrega
a mucha gente ante la puerta de los aparatos y los
técnicos que los manejan casi no ven al paciente.
No dicen ‘“iel siguiente!” porque tienen que
comprobar la hoja y les llaman por el nombre, a
veces con apellidos; pero por su timbre de voz
impersonal lo mismo podrian decir “el 302" o el
“47" que Yuana” o “Luis” Tienen tantos pacientes
al cabo del dia que la relacién resulta impersonal,
en serie. Si sélo nos fijdsemos en eso, pareceria
que no significamos nada para ellos, salvo un
eslabén mds de su trabajo; una placa, un flash o
un pinchazo.

Una relaciéon muy diferente se establece en
quimioterapia, donde sélo coinciden dos o tres




espera con el coro de enfermos y sus diferentes
circunstancias: los animosos y los tristes, los rubicundos y los
demacrados, los viejos y los nifios, los simpéticos y los
antipéticos, los distintos y los similares. Si me hubieran dado
a elegir, habria preferido no entrar en contacto con aquél
espejo de mi misma, con aquella demostracién de la variedad
de caras que presenta la enfermedad.

Sin embargo, mientras compartia pasillo y esperanza con mis
compafieros de sala, algo de ellos entré en mi'y se hizo parte
~ de mi ,a ser. Con el paso de los afios casi he olvidado
Yy sus nombres, pero la mujer que ahora soy no es
Lantes de coincidir en el espacio y el tiempo
azados por el cancer. Yo soy ahora, en

de las piernas flacas y el nifio Manuel. Soy

rroqui de la barba canosa. Soy Juana y

a de la bata azul y el macilento. No

a‘.‘h' 0 fueron, ni SIquera Se sl siguen VIvos
A

pero en mi permanecen y me
mos aisladamente, formamos parte

en que las voces se sustituyen
nos.Creemos solistas, pero solo

A

_cual tie




Bioétice

Polémica y compleja. Son dos de
los adjetivos mas utilizados cuando
se habla de la objecion de
conciencia en el ambito sanitario.
Los profesionales se encuentran
con frecuencia ante un conflicto
entre dos deberes: el de respetar
las decisiones de los pacientes, de
los superiores o de los reglamentos,
y el de ser consecuentes con sus
propias creencias y valores. No es
facil actuar ante una objecidn, pero
se trata de un derecho fundamental,
como lo es para el paciente exigir la
mejor prestacion sanitaria.
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Etica de la objecion de conciencia
en medicina

Hasta el afio 2002, miles de jévenes se convirtieron en la bandera de la objecion de
conciencia negéndose a realizar el servicio militar obligatorio. Apelaban un derecho
constitucional y fueron tantos los objetores que la “mili" dejé de ser obligatoria. Se trata
del caso mas llamativo, pero no el Unico. Médicos, farmacéuticos, enfermeros, padres o
profesores han tomado actualmente el relevo y también piden poder ejercer la objecién.
Su conciencia les hace entrar en conflicto con practicas laborales que las propias leyes
implantan. Y aqui empiezan los interrogantes. Interrogantes a la hora de delimitar qué
es exactamente una objecién de conciencia, cuando aparecen intereses de otro tipo,
cuando se ocultan confusiones o desinformacion...

Es en el ambito sanitario donde se ha planteado en los dltimos afios el debate mas
intenso. La Ley de despenalizacién del aborto, las sedaciones terminales, la
contracepcion y anticoncepcién o las voluntades anticipadas son situaciones a las que
se enfrentan médicos y enfermeras y que ocasionan, en algunos, problemas de

conciencia.

La objecién es un derecho fundamental que afecta tanto a médicos como a pacientes
aunque, en ocasiones, pueda generar un conflicto. Asi lo recordé el secretario general
del Consejo General de Colegios de Médicos, el doctor Juan José Rodriguez Sendin,
en el marco de la Jornada-Debate Etica de /a objecién de conciencia en Medicina:
‘es necesario que las objeciones de conciencia se den a conocer, por parte del




Etica de la

Objecion de
conciencia

profesional, de forma voluntaria y con contra su conciencia, siempre que no exista otro medio de hacer accesibles tales
anterioridad, a los prestaciones’”.

superiores para poder

organizar los servicios y La objecion de conciencia En este sentido, Ricardo de Lorenzo, Presidente de la

atender de la mejor manera es un derecho Asociacién Espafiola de Derecho Sanitario, repitié que la
fundamental que forma

parte del contenido
esencial del articulo16 de
la Constitucion

posible al wusuario del objecién de conciencia es un derecho fundamental que

sistema sanitario”. forma parte del contenido esencial del articulo16 de la

Constitucién, pero destacé que nos encontramos ante una

Aunque la objecién en ausencia de regulacién legal sobre objecién de conciencia
estos casos se aborde con sanitaria. Deberfa bastar con la aplicacién directa de la
el méaximo respeto, se alzan voces muy Constitucién para proteger este derecho fundamental, pero no es ésta la realidad. La
diferentes y opuestas. Existen dos posturas naturaleza juridico-constitucional de la objecién de conciencia sanitaria no se percibe
extremas: para unos, “se trata de un derecho con claridad en los medios juridicos, generando gran inseguridad. Los profesionales
humano primario del que el profesional sanitarios reclaman soluciones a este problema, lo que supondria dotar de eficacia la
siempre puede echar mano y ante el que aplicacion de los derechos fundamentales entre particulares, que es donde se sufren
cede la exigencia de cualquier otro las violaciones mas frecuentes.

precepto, ley o norma’, explicé Diego Gracia,
Presidente de la Fundacién de Ciencias de
la Salud. Otros, por el contrario, consideran

que ‘la ley ha de poderse cumplir y que, por Siao : :
tanto, los ciudadanos tienen derecho a que Segln este experto, se trata de la negativa, motivada en conciencia, del profesional

los profesionales sanitarios satisfagan sus sanitario, a prestar su colaboracién o realizar una intervencion a la que esta por norma
necesidades, incluso cuando éstas van obligado (por ejemplo, la negativa de un médico a practicar un aborto que la ley, y en

La objecion en el origen de la vida

Muchos de los profesionales sanitarios que objetan lo hacen por decisiones que afectan al
principio de la vida. Si partimos de la base de que no hay acuerdo sobre cual se considera el
momento en que se inicia la vida de un ser humano, es légico que haya profesionales que no
estan de acuerdo con la anticoncepcion y contracepcion, con la interrupcion voluntaria del
embarazo o con la reanimacion del recién nacido prematuro, sin olvidar el manejo de las células
madre. Asi lo afirmé Ramiro Gonzalez Fandés, especialista en Ginecologia y Obstetricia. Ante

estas situaciones, hay que mantener un dialogo respetuoso siempre y destaco que “también hay
que defender los derechos del mas débil, que no siempre es el mas indefenso’”> Como método,
profundizar en cada caso, no en generalidades, y priorizar el servicio, principal objetivo de la
profesion médica. “En un caso extremo -afirmé6- hay que dar el servicio y luego poner la
conciencia en orden para procurar que no se vuelva a repetir’.
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Al final de la vida

su representacion, la estructura sanitaria, le  La objecion de conciencia,
obliga a realizar, porque dicha practica desde una perspectiva juridica
choca con sus imperativos de conciencia). se puede conceptuar como
una forma de desobediencia al
La objecién sanitaria plantea un conflicto ~ Derecho, y también como una

Uno de los problemas con
los que se encuentran los
profesionales que trabajan
con enfermos terminales es

que el consentimiento
informado que pueda dar un
paciente no suele ser valido
ya que se encuentran
alteradas las funciones mas
importantes. Segun José
Luis Monzon, especialista en
Medicina Intensiva, el final
de la vida esta ahora muy
medicalizado y se plantea
como una muerte paliada,
es decir, libre de todo tipo de
dolor. Hay muchas maneras
de morir y por eso no
podemos plantear el mismo
problema ético en cada una.
La metodologia para tomar
decisiones se basa en la
deliberacion. Cuando faltan
las voluntades anticipadas,
se pide a los familiares que
se pongan en el lugar del
paciente y que digan como
habria actuado él, pero no
todos los profesionales
estan de acuerdo en esta
decision y muchas de las
objeciones de conciencia
tienen que ver con este
desconocimiento de Ilas
voluntades anticipadas.
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constitucional de intereses. De un lado, la  forma de proteccion de la
libertad de conciencia y el derecho a no ser libertad individual

discriminado por razones ideoldgicas; de

otro, el derecho a la libertad de empresa en su vertiente de ejercicio del poder de
direccién empresarial, si se trata de una relacién privada de trabajo, y el principio de
jerarquia y el buen funcionamiento del servicio publico, si el profesional se encuentra
en una relacién estatutaria o funcionarial al servicio de la Administracién Sanitaria.

El derecho a la objecién de conciencia en la sanidad presenta limites cuando la
alternativa ocupacional perjudica ostensiblemente al ritmo productivo, afirmé De
Lorenzo. En consecuencia, desde una perspectiva juridica se puede conceptuar
como una forma de desobediencia al Derecho, y también como una forma de
proteccion de la libertad individual. Al considerarla como una forma de desobediencia
al Derecho, surge la duda sobre si es admisible que se incumpla un deber juridico por
un dictamen de conciencia.

En general, no se puede admitir que la conciencia individual prime sobre la norma
social, puesto que es evidente que las normas juridicas, como elemento regulador de
la vida en sociedad deben ser obedecidas. Sin embargo, este reconocimiento general
de la norma juridica, fundado en la aprobacién por mayoria de las normas, puede
verse limitado por razones éticas o morales. Desde su punto de vista, es
imprescindible este reconocimiento al derecho a la objecién de conciencia de los
profesionales sanitarios, para un ejercicio profesional responsable, que tiene su base
en la libertad y la independencia de juicio, puesto que no hay vida moral sin libertad,
ni responsabilidad sin independencia.

Parte de la complejidad que encierra este asunto radica, segin otro de los
participantes, el presidente de la Comisién Central de Deontologia de la Organizacién
Médica Colegial (OMC), Rogelio Altisent, en que la objecién de conciencia se plantea




De arriba abajo: Ricardo de Lorenzo,
Rogelio Altisent y Miguel Sanchez

en el dmbito moral pero acarrea un conflicto
legal cuya solucién debe buscarse en el
campo de la ética politica. Precisamente,
una de las vias de las que se hablé pasa por
la validacién deontolégica de los casos de
auténtica objecién de conciencia, a través

Etica de la
Objecion de
conciencla

de los Colegios de Médicos; con ello se lograrfa, concreté el doctor Altisent, “dar

mayor transparencia e informacién sobre los auténticos casos de objecién y, al mismo

tiempo, reconducir aquéllos que entran a formar parte de la denominada falsa

objecion de conciencia’.

Y es que hay situaciones que pueden crear mucha confusién. El doctor Altisent se

refirié a la objecién de “conveniencia’, generada, por ejemplo, para eximirse de una

tarea asistencial que, por su naturaleza o condiciones, resultara incémoda. De igual

modo, no merecerian amparo las meras discrepancias de opinién politica u

organizativa “que pueden variar con facilidad ante un cambio de circunstancias”. En

este sentido, se recomienda discriminar lo que en realidad son conflictos personales

o enfrentamientos de criterio ideoldgico con el superior jerarquico. Ademés, pueden

darse situaciones de objecién “psicolégica” que tampoco serian consideradas vélidas,

al sustentarse en actitudes fruto de sentimientos, emociones o impulsos que tienen

su origen en el caracter o en la educacién recibida del objetor.

Ante este abanico de situaciones confusas, los
participantes en esta Jornada- coincidieron en
que hay que proceder a la valoracién de la
objecién de conciencia “situacion a situacion’, y
es que como puntualizé el profesor de Historia
de la Medicina y Bioética de la Universidad
Complutense de Madrid, Miguel Sanchez, “la
objecién de conciencia no puede ser tratada
como un cheque en blanco” La validacién

La objecion de
conciencia se plantea en
el ambito moral pero
acarrea un conflicto
legal cuya solucion debe
buscarse en el campo de
la ética politica

deontolégica de cada caso evita, a su juicio, la confusién, el abuso o la trivializacion

de este asunto, porque “no podemos afirmar que la conciencia de cada persona sea

infalible, y de hecho, tenemos abundantes experiencias de ello” afiadié Altisent.

Para Miguel Sénchez, la objecién es un asunto problematico, porque si aceptaramos

que hay tantas leyes como personas, en el fondo estariamos planteando una

situacién de anarquia o individualismo. Los objetores no pretenden abolir las leyes,

pero también se dan caso en que los objetores actlian como insumisos. La verdadera
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objecién de conciencia no debe ser interesada, ni ser una mera discrepancia de
opinién politica, ni confundirse con conflictos morales o ideoldgicos con el superior

jerarquico.

Desde un punto de vista puramente ético, la  La objecion de conciencia
primera pregunta a plantear es cémo actia la  no puede ser tratada
conciencia. Miguel Sénchez, destacé que la como un cheque en
conciencia, en el ambito de lo individual, nos blanco

caracteriza y nos define; desde un punto de vista

social, ejerce un control interno que hace posible la vida con los demas, sin necesidad

de tener que recurrir a un control coactivo externo.

Hay muchas formas de entender la conciencia. En muchos casos se la identifica con
algo sobrenatural; en otros como una condicién que nos otorga un conocimiento
privilegiado de unas supuestas leyes naturales previas y superiores al ordenamiento
juridico. Otros creen que la conciencia es una especie de superego circunstancial
acufiado por intereses familiares o culturales. También se puede entender como el

Etica de la objecion de conciencia en medicina

Con el objetivo de orientar al profesional sanitario en la
resolucion de los conflictos morales, la Fundacion de
Ciencias de la Salud y la Fundacion para la Formacion de
la Organizacion Médica Colegial (FFOMC) han editado la
guia Etica de Ila objecion de conciencia, que incluye 33
casos clinicos que pueden plantear problemas
relacionados con los valores. Y es que, segun Diego Gracia,

no se ha utilizado tanto el conflicto de derechos como el
conflicto de valores. Es una guia de ética y no una guia
juridica. Es una guia practica y, por tanto, no intenta entrar
en grandes discusiones tedricas sino como ayudar al
profesional de la salud en situaciones conflictivas. Gracia
no cree que la via juridica sea la adecuada para resolver
estos conflictos. “Han de resolverse mediando para buscar
las soluciones optimas de accion en casos concretos”.

De arriba abajo: Victor J. Suberviola,
Ramiro Gonzdlez Fandds y José Luis Monzdn
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De izquierda a derecha, Diego Gracia, Isacio Siguero y Juan José Rodriguez Sendin

resultado de la integracién de una cultura
determinada y, por Ultimo, como nuestra
propia esencia, nuestro conjunto de
valores, la propia razén del individuo
aplicada a cuestiones

morales: ejercer la
conciencia es ejercer

la libertad.

Si entendemos la
conciencia como una
instancia sobrenatural,
respetarla es un imperativo absoluto. Este
es una de las dificultades para manejar la
objecién. Si se considera como un ciimulo
de normas socioculturales, sus derechos
a reconocerla quedan muy debilitados e
imperara el criterio impuesto por las leyes.

La verdadera objecion
de conciencia no debe
ser interesada, ni ser
una mera discrepancia
de opinion politica.

Pero si la conciencia expresa y da sentido a
la libertad y posibilita su ejercicio individual,
entonces la conciencia es un valor muy
importante, un requisito para una vida
auténticamente humana.
Asi, la conciencia merece

un fuerte respeto.

Pero no podemos olvidar,
recordé este experto, que
la conciencia no siempre
es clara y muchas veces
hay dudas y conflictos en la misma persona.
Ademas, el ejercicio de la propia conciencia
puede causar dafos a otros y, entonces, se
claramente su

hace necesario limitar

aplicacion. Asi lo demostré Victor J.

Superviola, especialista en medicina familiar y

Ftica de |a

Objecion de
conciencia

comunitaria, que denuncié la falta de
informacién del propio paciente que va a
sufrir las consecuencias de la objecion.

Es evidente que no se debe discriminar a
ningun profesional a causa de sus principios,
pero también es cierto que la defensa de
esos principios no puede lesionar los
derechos, legalmente establecidos, que
pueda reclamar un paciente. Por ello, el
presidente del Consejo General de Médicos,
el doctor Isacio Siguero abogé, durante la
clausura del evento, por la busqueda de las
vias necesarias “que permitan respetar
todos los derechos cuando éstos entren en

conflicto”.

El seminario-debate Etica de la objecion de
conciencia en medicina se celebré en
Madrid el 29 de mayo de 2008.

La Guia Etica de la Objecion de
conciencia es la tercera de la coleccion
Guias de FEtica en la Practica Médica, un
proyecto de colaboracién entre la
Fundacién de Ciencias de la Salud y la
Organizacién Médica Colegial
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spaina esta empezando a
atraer excelentes
investigadores extranjeros




“Los avances de hoy podrian
convertirse en nuevas terapias
dentro de quince anos”

JOAN MASSAGUE

Director del programa de Biologia y Genética del Cancer, Memorial Sloan-Kettering Cancer Center de
Nueva York (MSKCC). Director adjunto del Instituto de Investigacion Biomédica de Barcelona (IRB)

J oan Massagué es uno de los 50 cientificos mas
citados del mundo. Sus aportaciones al conocimiento

de las causas del cancer y de por qué se extienden a
otros drganos le han convertido en uno de los investigadores
mas respetados. A principio de la década de 1980 emigré a
EEUU para desarrollar su trabajo convirtiéndose en el
emblema de la famosa fuga de cerebros espanoles. Ahora
trabaja en EEUU y Espana y reconoce que hemos avanzado
mucho para que los cientificos que investigan fuera
regresen, pero recuerda que aun estamos en la adolescencia

de nuestro desarrollo como potencia cientifica.

Salio con la intencion de pasar s6lo unos afos en
EEUU pero ha pasado fuera muchos cqué le hizo
quedarse?

La generosa acogida, las oportunidades de trabajo y
desarrollo profesional y la organizacién de la actividad
cientifica han sido factores clave para mi permanencia
prolongada en EEUU.

Durante varios anos ha sido el ejemplo de la llamada
“fuga de cerebros’, aunque ahora esta a caballo
entre dos paises <Cree que es necesario el retorno
de los cientificos espaioles?

Esta es una falsa impresién. La mayoria del talento de Espania
hoy reside en el pais. Ademas, Espafia estd empezando a

atraer excelentes investigadores extranjeros. O sea, que ahora
tenemos “intercambio” de cerebros, y no “fuga’.

<Qué diferencias hay entre investigar en Espana y
en EEUU?

EEUU tradicionalmente ha hecho una gran inversion de
medios y organizacién en la investigacién cientifica.
Espana ha empezado a hacerlo en serio hace tan solo unos

anos.

Ademas, la imagen que proyecta hoy la ciencia espafiola
en el extranjero es muy distinta a la que existia antes.
Ahora es evidente nuestro gran potencial y una actitud
mas saneada para desarrollar dicho potencial incluso que
la que presentan otros paises europeos.

<Qué sugerencias haria a los politicos que dirigen
los destinos de Ila Ciencia para que la
investigacion ocupe un papel mas relevante en el
futuro de nuestra sociedad?

Tres cosas. Mantener cinco anos més la atencién e
inversién en nuevos centros que se han hecho en los
Gltimos cinco anos, a fin de consolidar dicha inversién;
favorecer el desarrollo de nucleos de excelencia cientifica
también en el seno de las grandes universidades y del
Consejo Superior de Investigaciones Cientificas; y ajustar
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Espana esta empezando a atraer
excelentes investigadores
extranjeros.... Ahora tenemos
“intercambio” de cerebros, y no
“fuga”

la futura inversién en centros ya existentes segin el éxito que éstos

hayan conseguido con la inversién que ya han recibido.

Sus ultimos trabajos han supuesto un avance muy importante en
el conocimiento de los marcadores genéticos del cancer. A pesar
de estos pasos ¢por qué no hay terapias directas con esos genes
como diana?

Las nuevas terapias de hoy surgieron de avances que hicimos hace quince
anos. Los avances de hoy podrian convertirse en nuevas terapias dentro de
quince mas. Y dichos tratamientos se podrian aplicar para conseguir la mejor
clasificacién del riesgo de metastasis por cada tipo de céncer, el mejor uso
de combinaciones de farmacos ya existentes, y el desarrollo de nuevos

farmacos contra las nuevas dianas reveladas por nuestros estudios.

¢Es posible controlar las metastasis de otros tipos de tumores
ademas de los de mama?
En algunos casos si, pero en demasiados todavia no. El ciclista Lance
Armstrong sufrié metéstasis de céncer testicular, y fue curado; después gané
el Tour de Francia siete veces.

cLe parece que la poblacion general debe conocer los avances
en el area de la oncologia de primera mano o se corre el riesgo
de crear falsas expectativas?

Cada vez es mas fécil mantener correctamente informado al publico que se
interesa en el tema. En este pais
tenemos excelentes periodistas
cientificos. Ademas, la Red
contiene ya mucha informacién
de calidad sobre cada tipo de
cancer. Con estos medios, hoy
en dia resulta facil para el
ciudadano ordinario poder tener un conocimiento de base y poder entender

lo aportado por cada nuevo avance.
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¢Cual ha sido el factor o factores

determinantes para que haya decidido
regresar a Espana, aunque sea a tiempo
parcial?

Dos cosas: una clara voluntad del sector mas
clarividente de nuestro pais para desarrollar la
investigacién al nivel que el pais se merece, y
segundo, el hecho de que me piden que ayude en

este proceso.

Actualmente, soy director adjunto del Instituto de
Investigacién Biomédica de Barcelona (IRB), y
trabajo junto al Dr. Joan J. Guinovart, y a sus
demés lideres cientificos en el disefio y ejecucion




de las actividades del centro. A nivel cientifico, a  La imagen que proyecta hoy investigadora se centra en el

través del grupo del Dr. Roger Gomis en el IRB  la ciencia espanola en el MSKCC en colaboracién con

estamos implementando un modelo de laboratorio  extranjero es muy distinta a el IRB; mi actividad de

dedicado a metéstasis en estrecha colaboracién con  la que existia antes formacién de nuevos lideres

expertos del ambito clinico de los hospitales se centra en IRB.

oncolégicos locales. Este proyecto, llamado Metlab, capacita rapidamente la

colaboracién entre cientificos y clinicos, y crea un nicleo que a su vez puede ¢Por qué se dedico a la investigacion? ¢cNo

colaborar con otros centros en la esfera internacional, como por ejemplo ha tenido la tentacion de olvidarse del

nuestros laboratorios en MSKCC. laboratorio y dedicarse a la farmacia?
Investigacion es lo que hago. Nunca he tenido que

¢Es posible trabajar en dos centros de prestigio al mismo considerar otra alternativa.

tiempo?

El estudio de un problema tan complejo como la metastasis requiere nuevos <Y por qué se centra en el cancer?

recursos pero también nuevos lideres en distintos centros. Mi actividad Porque es un problema que necesita atencion.

Un cientifico plantando cara al cancer

Cuando recibioé el premio Principe de Asturias en el afo 2004, Joan Massagué lo dedico a las
"miles de personas que pertenecen a la comunidad oncolégica, que hoy mismo se han levantado
para seguir luchando contra esta enfermedad y conseguir que cada dia acudan menos pacientes
las clinicas”.

El prestigioso cientifico catalan, nacié en Barcelona en 1953 y alli se doctor6 en Farmacia
(Bioquimica) en 1978. En 1982 se traslad6 a la Universidad de Brown, en Rhode Island (EEUU),
donde descubrié la estructura del receptor de la insulina. Ejercié la docencia como profesor de
Bioquimica en la Universidad de Massachussetts. En 1989, el Memorial Sloan-Kettering Cancer
Center de Nueva York le contraté para dirigir su departamento de Biologia Celular y Genética,
donde es director del Programa de Biologia y Genética del Cancer.

Sus trabajos se han centrado en el estudio de algunas glicoproteinas responsables de la
transformacion celular. En 1993 publicé sus estudios sobre como actiian dos de las tres armas que
frenan la multiplicacion descontrolada de las células que causan el cancer: el péptido p27 y el
factor de crecimiento tumoral beta. Entre sus trabajos destaca también la identificacion de uno de
los mas potentes inhibidores de la proliferacion celular, el receptor TGBf. Su equipo ha definido
dos nuevas "dianas", la FoxG1 y la PISBK-AKT sobre las que dirigir nuevos farmacos Yy,
recientemente, ha descubierto el proceso mediante el cual un cancer de mama se disemina
afectando al pulmén.
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EL MEJOR USO DEL CONOCIMIENTO EN ,
CLINICA, GESTION E INVESTIGACION.

CIENCIA Y TECNOLOGIA DE LA INFORMACION EN MEDICINA

as herramientas de la tecnologia de la informacién

van adquiriendo cada vez mas relevancia cuando se

trata de manejar adecuadamente problemas
complejos, cuestiones de inmediatez o barreras geograficas
en el ambito de la salud. EI médico, el paciente y, entre ellos,
los avances tecnoldgicos, que deben servir para unirlos y no
para separarlos. De todo ello se hablé en la jornada El mejor
uso del conocimiento en Clinica, Gestion e Investigacion.
Ciencia y Tecnologia de la Informacion en Medicina
organizada por la Fundacién de Ciencias de la Salud.
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Desde hace més de 30 afos se discute el papel de los
avances tecnolégicos aplicados a la practica médica. En
los Ultimos afos se ha producido un crecimiento
exponencial de la informacién y del acceso a ésta en
todos los aspectos. En la presentacién de la Jornada E/
mejor uso del conocimiento en Clinica, Gestion e
Investigacion. Ciencia y Tecnologia de la Informacion en
Medicina, el Prof. Diego Gracia, Presidente de la
Fundacién Ciencias de la Salud, sefalé que, en bioética,
por ejemplo, “la gestién del conocimiento es un tema

candente porque el derecho a la informacién, pero




también a la privacidad y a la confidencialidad de los datos, es el gran derecho

y a la vez el gran problema en los inicios del siglo XXI. El mds amenazado y el
necesitado de mayor proteccion. Esto explica por qué los sistemas de
proteccién se han disparado”

La primera sesién se dedicé a la Clinica y en ella el
Dr. Julio Bonis, Médico Residente de Medicina
Familiar y Comunitaria del Centro de Salud
Espronceda, en Madrid, abordé la forma en la que
las nuevas tecnologias pueden ayudar a superar las
barreras de acceso a los servicios sanitarios.
Porque, como se ha puesto de manifiesto en
algunos paises, “¢de qué sirve la sanidad universal si no existe la
accesibilidad?. En su opinién, la principal barrera no es tecnoldgica, sino de

‘concepto”.

Parafraseando a Albert Einsten -“a veces la formulacién del problema es més
importante que su solucién™ Julio Bonis cree que es esencial “plantear los
problemas correctamente”. {Y cudles son esos problemas de acceso? Se
refiri6 Bonis a barreras geograficas, temporales, organizativas vy
socioeconémicas. En este sentido, sefalé algunas de las soluciones que
ofrecen las tecnologias: historia clinica electrénica, de acceso desde cualquier
parte; la telemedicina, que ofrece asistencia médica a distancia; sistemas de
cita online, o los registros personales de salud. Como ejemplos de estas
soluciones, Bonis apunté la pagina web del Instituto Nacional de la Salud del
Reino Unido (Health Space), sistemas de traduccién de varios idiomas en las
consultas médicas (Universal Doctor Speaker) que sirven pasa superar las
barreras de accesibilidad, o las historias clinicas electrénicas, como los

registros personales de salud (googlehealth, Keyose, etc.).

Preguntas adecuadas

Pablo Picasso decia que los ordenadores son indtiles, porque solamente “dan
respuestas”. Y dan la respuesta en funcién de la pregunta planteada. “Si haces
preguntas inadecuadas dan respuestas incorrectas”. Por eso hay que hacer las
preguntas correctas. &Y quién debe hacerse las preguntas adecuadas? Hasta

Las nuevas tecnologias
no son sélo una
herramienta mas. Van a
cambiar la forma de
trabajar de los médicos

ahora las han hecho los gerentes, respondid. Y es
verdad que las tecnologias de la informacién dan
respuestas a las preguntas de los gerentes. “Pero
también los clinicos debemos hacer las preguntas
adecuadas. Y podemos ir més lejos y decir que deben
ser los pacientes los que hagan las
preguntas” Asi, Bonis apuesta por
combinar  todas estas visiones
aparentemente incompatibles para

lograr un mundo imposible.

Y también por cambiar el paradigma del
problema, algo que puede servir para encontrar
nuevas soluciones. El principal problema de las
historias clinicas personales es la privacidad. “Puede
ser una barrera de acceso en personas con
enfermedades estigmatizantes, como el VIH"
Disponer de datos clinicos en Internet plantea
multiples problemas, resueltos en parte a través de la
seguridad informética, aunque sélo parcialmente,
porque no existe un sistema totalmente seguro. Y las

respuestas deben ser ingeniosas.

Potentes herramientas

Por su parte, Rafael Bravo, médico del Centro de
Salud Sector Il del Area de Atencién Primaria de
Madrid, se refiri6 al mejor uso del conocimiento
necesario para la decisién clinica en el despacho
médico y en el domicilio del paciente. Bravo destacé
que las nuevas tecnologias no son sélo una
herramienta mas, sino que “son algo tan potente que
van a cambiar, y ya lo estan haciendo, la forma de
trabajar de los médicos”. Hizo una critica a aquellos
profesionales que se muestran reacios a las nuevas

tecnologias aduciendo que lo importante es el
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tratamiento humano del paciente y afirmé que el uso de estas técnicas no
supone una pérdida de confianza del paciente hacia al médico.

Hace doce anos el entonces editor de British Medical Journal, Richard Smith,
se preguntaba en un articulo acerca de la informacién que necesitaban los
médicos. Segun este editor, Internet no era en ese momento una fuente de

informacién valiosa, pero aventuré que en diez afios se constituirfa en la
fuente de informacién por antonomasia, porque su validez serfa alta y el
esfuerzo bajo (no conocia al Dr. Google). En ese articulo también se decia que
la futura herramienta de informacién de los médicos serfa una especie de
combinacién entre la historia clinica del paciente e Internet, con el paciente y
el médico situados juntos entre ambas, pero sin que tuvieran que prestar
atencion a la tecnologfa.

Accesibilidad

Si hablamos del mejor uso del conocimiento en clinica, gestién e investigacién,

la palabra clave es accesibilidad: fisica, porque la informacién estd donde se
necesita; funcional, el formato adecuado, e intelectual. Tenemos, dijo Bravo,
que aprender a utilizar criticamente la informacién. “Y si hablamos de
ubicuidad y rapidez hay que hacerlo de Internet y de nuevas tecnologias y el O
sistema de ayuda de toma de decisiones (SATD)" Y es tan importante la
accesibilidad, la ubicuidad y la rapidez “que todos los prototipos, sistemas,

proyectos de nuevas tecnologias e historia clinica informatizada de nuestro

~ :

De arriba abajo: Juan Gérvas, Julio Bonis y Rafael Bravo

pais han contemplado el acceso a Internet y el acceso a la informacién
cientifica como un adorno intelectual. Se han enfocado y se enfocan en la
gestion administrativa o clinica”.

Pero las nuevas tecnologfas, segin Bravo, no estdn disefiadas para Porque, ademds, no es tan imposible. “Seamos
trabajar como se hace ahora, “sino para hacer cosas nuevas”. Por ejemplo, realistas y pidamos lo imposible’, dijo. “La
“las nuevas tecnologias van a hacer que el paciente se cuide solo, elija su calidad bien entendida comienza por las
proveedor, empiece a exigir y participar”. Y siguiendo con la imaginacion, herramientas que utiliza. Si no funcionan que no
Bravo ve al usuario como colaborador, con un gran nivel de informacién las utilice, pero si funcionan, es su obligacién
sanitaria que, llegado un momento, puede saber mas de su propia conseguir lo mejor para usted y sus pacientes,
enfermedad que el propio médico. El paciente puede elaborar su historia asi.que Uselas. Hoy en dia no hay nada que no
clinica, gestionar sus citas e incluso participar en la organizacién del se pueda hacer si se tiene imaginacién y/o
centro. dinero’, concluyé.
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El humanismo no se

Humanismo & tecnologia
Juan Gérvas hablé de continuidad y longitudinalidad en la atencién al
paciente. Gérvas, médico rural del equipo CESCA en Canencia de la Sierra y

coordinador de la Jornada, sefialé que los pacientes son muy exigentes.
Reclamé el *humanismo, tener tiempo y mirar a los ojos a los pacientes’. Pero,
advirtié, “esto no se contrapone con el uso de las nuevas tecnologias, sin las
cuales no se ofrece la medicina de calidad que se debe ofrecer a los
pacientes”.

Gérvas se refirié a dos conceptos: longitudinalidad y
continuidad. La /longitudinalidad es la prestacion
coordinada de los servicios que una persona y una familia
necesitan a lo largo de toda su vida, relacién generalmente
unida a un médico concreto. Esta prestacién es
‘matematicamente imposible”, porque los médicos no
siempre permanecen en el mismo lugar de trabajo. La
tecnologia puede ser de gran ayuda porque capacitan los “encuentros
indirectos” que, en su opinién, son valiosos a la hora de facilitar la
accesibilidad. Denuncié Gérvas que hoy no se estd prestando la
longitudinalidad, a pesar de que hay tecnologias adecuadas. Los medios
disponibles actualmente resultan a menudo obsoletos y dificultan la
posibilidad de “ser més humanos’,
dijo, y reclamé medios para ofrecer
una “longitudinalidad familiar".

La informatizacion es una
necesidad y una de las
herramientas clave, tanto
para la asistencia como la
comunicacion y la gestion

Gestion sanitaria

En la mesa siguiente se reflexioné sobre las
utilidades de las nuevas tecnologias en el ambito
de la gestién. Miguel Amengual, Director Gerente
del Area 6 de Atencién Primaria de Madrid, se
refirié a la obtencién y el uso del conocimiento
preciso para tomar decisiones respecto a los
incentivos (individuales y grupales) de los
profesionales sanitarios.

El Area 6 de AP de Madrid
abarca el noroeste de
Madrid y tiene poblacion
urbana, otra mas periurbana
y una rural. 670.405 tarjetas
sanitarias en total. En este
contexto geogréfico, la informatizacién es una
necesidad y una de las herramientas clave, tanto
para la asistencia como la comunicacién y la
gestion. Aparte de la historia clinica electronica y
del proyecto futuro de la receta electronica,
explicd, “contamos desde hace algunos afios con
la existencia de un potente portal informético, con
gran acogida y masiva utilizacién por parte de

contrapone con el uso de
las nuevas tecnologias, sin
las cuales no se ofrece la
medicina de calidad que se
debe ofrecer a los
pacientes

los eventos respecto a un
problema. Longitudinalidad es una
caracteristica de

todos los trabajadores”

Continuidad es la concatenacion de

la atencién

Amengual se planteé algunas consideraciones
acerca de los incentivos de los profesionales
sanitarios: “ées ético? équé cuantia debe tener?

primaria, mientras que continuidad
es més bien del sistema sanitario en global, afirmé. “Es mucho mas
complejo coordinar todos los problemas de pacientes que ha tenido una
persona que concatenar los eventos del seguimiento de un problema,
como puede ser la diabetes’. Para finalizar, destacé que ofrecer continuidad
y longitudinalidad es dificil, pero ain mas en los mas desfavorecidos o
poblaciones marginales.

équé objetivo tiene? écémo se reparte? écomo
tiene que ser transparente? écémo repercute en
la sociedad?". Aunque cuestiones filoséficas, son
fundamentales. En este caso, explico, repartimos
incentivos porque hay una partida presupuestaria
reservada que no podemos desviar a otros
capitulos. “Podemos afirmar que pagamos
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incentivos porque existe una decision politica que permite un presupuesto
destinado a tal fin. Una vez explicada la existencia de un dinero para
incentivar o motivar a los trabajadores, debemos buscar la mejor manera para
repartirlo y para que ese beneficio redunde tanto en los trabajadores como
en la poblacién. No es facil, sin embargo, encontrar la mejor manera de
repartir los incentivos con criterios éticos centrados en el paciente, es decir,
aportando una visién global de los distintos componentes de la Atencién
Primaria, centrados en los resultados finales sobre la salud y la satisfaccion

de los usuarios”.

¢Quién debe gestionar?

Por su parte, Guadalupe Carmona, Profesora de Gestion de Servicios
Sanitarios de la Escuela Andaluza de Salud Publica (EASP) de Granada,
afirmé que la gestién no debe depender sélo de los gerentes, sino también
de los profesionales sanitarios. “Los gestores son todos aquellos que toman
decisiones’, dijo.

Antes de hablar del conjunto minimo de datos quiso dejar claro que los datos
no son ‘informacién y que la informacién tampoco es conocimiento”. El
conjunto minimo de bases de datos (CMBD) se puede definir como una base
de datos construida, generalmente, a partir de la seleccién de items
registrados en una o varias fuentes que proceden de un registro
informatizado. Surge en 1987 para crear una “fuente de datos uniforme y
suficiente”. Cuando se hablaba de suficiente se estaba pensando en los
Grupos Relacionados con el Diagndstico (GRD). De alguna manera, explicé
Carmona, el GRD, posibilitaria establecer nuevos sistemas de financiacion.
“Es decir, dar més al que gaste de manera adecuada en funcién del tipo de
usuario”. Uno de los usos del CMBD es analizar la calidad de la provisién que
se hace en hospitalizacién, pero a veces es un riesgo valorar en funcién de
las gréficas. Y advirtié que utilizar bases de datos sin cuestionar lo que se
registra supone un problema.

éY qué ocurre en atencion primaria? éQueremos un CMBD en Atencién

Primaria? éPara qué y para quién? “La historia clinica informatizada marcé un
sistema de registro de datos, pero no de informacién’, dijo. Ademés,
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dependiendo de quién sea el gestor de estos datos, la informacién varia. No

hay un lenguaje comun en los datos registrados ni un ajuste de riesgo, que
cambia en funcién del gestor, clinico o investigador. Igualmente, y en cuanto
a los resultados, “su significado dependera si lo valora el gerente o el clinico’.
Como conclusién afirmé que se puede decir que es posible disponer de
fuentes de datos, pero que la informética no puede hacer el ciclo de la
informacién. “La informacién tiene que generar conocimiento, si no, no es util".

Olga Pané, Gerente del Consorcio Sanitario de Anoia y de Mollet
(Barcelona), sefialé que en el sistema sanitario gestiona mucha gente, “los
que mas los médicos”. Los gerentes mds bien armonizan intereses y
movilizan compromisos. Resalté también que en todas estas acciones son
fundamentales las herramientas informaticas y de
comunicacién. A la hora de gestionar hay que
conciliar intereses del sistema, institucionales,
profesionales y del ciudadano. Pero reconocié que
aun no se ha encontrado un sistema que aine todos
estos intereses. ordenadores
La experta explicé que la sostenibilidad de una entidad depende del gasto.
En este sentido, la informatica facilita los resultados econémicos y que éstos
se distribuyan y se difundan. Es decir, que no sélo los manejan los gerentes,
sino también los médicos. Las herramientas informaticas también son dtiles
para el profesional sanitario presionado por el tiempo y para el ciudadano.
Aparte de ventajas de accesibilidad, ya citadas, permiten motorizar las
acciones de los ciudadanos y, sobre todo, difundirlas.

Aln asi, tener mucha informacion no elimina la necesidad del contacto
directo con los médicos y deliberar con ellos. “Para que un grupo se convierta
en un equipo y sea capaz de hacer algo se necesita tener un proyecto
comun, conocimiento comudn vy, por Ultimo, sentido comun. Y esto, no lo
aportan los ordenadores. El sentido comin depende de la experiencia
acumulada’. Pané recalcé que la informacién debe servir para que se “rindan
cuentas de manera bidireccional’. Toda esta cantidad ingente de informacion,

dijo, tiene que servir para transformar las organizaciones.

Para que un grupo se
convierta en un equipo se
necesita un proyecto
comun y sentido comun. Y
esto, no lo aportan los

Investigacion
La variabilidad en la practica médica (VPM) en su
efecto poblacional la abordé Julidn Librero, del
Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud de
Zaragoza. Esta variabilidad refleja la existencia de
problemas de informacién en la toma de decisiones
clinicas, problemas de incertidumbre e “incluso de
ignorancia. Segln el lugar donde se viva, se
accedera a una calidad asistencial diferente’.
Aunque reconocidé que también existen variaciones
en las practicas de las administraciones sanitarias, lo
cierto es que la escasez de informacién de
disponibilidad publica es una
constante. Ademdas de las
causas usuales, dijo, en el SNS
se anaden dificultades
adicionales: interpretacion muy
restrictiva del principio de
confidencialidad, que rebasa la
proteccién de la informacién sobre la salud de las
personas fisicas para proteger la informacion
agregada de centros e instituciones sanitarias
publicas obligadas a la transparencia; poca
receptividad mutua entre investigacién y gestion
sanitaria, y fraccionamiento y compartimentacion de
la informacién tras la descentralizacién organizativa.

Explicé Juan Librero que el grupo VPM-SNS lo
integran 60 investigadores de 16 CCAA que
coinciden en considerar esencial la informacion
poblacional para la gestién sanitaria y en que la
informacién de todos aporta valor a la que teniamos
cada uno. Asi; segln sefiald Librero, el proyecto
VPM-SNS, que nacié hace cinco afios en el seno de
la desaparecida red tematica IRYSS, ha publicado
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tres nuevos atlas (cirugia general, pediatra, La potenciacion del paciente Seglin  Hernandez-Salvador, los

cardiovascular) y otros dos estén en fase de  @s un elemento politico pacientes (familiar, o cuidador) pueden
edicién (salud mental, cirugia oncoldgica). central en la UE y asi se y deben ser socios activos en el

refleja en sus actuaciones de cuidado de su salud y en la asistencia
Por dltimo, Carlos Hernandez-Salvador, investigacion o innovacion sanitaria. Y aqui se incluye la
Director de Proyectos de la Unidad de responsabilidad personal en el
Investigacién en Telemedicina y e-Salud del Instituto Carlos IlI, abordé al cuidado de la propia salud y las responsabilidades
“paciente empoderado o potenciado”. Segun el experto, desde hace diez afos sociales, institucionales y organizativas para
y en la mayorfa de los paises existe la idea de potenciar la actuacién del permitir a las personas asumir la esa
paciente en todos los procesos. Como elementos estratégicos de cambio se responsabilidad. “Las TIC son el soporte basico
habla de dos cosas: potenciacién del paciente y TIC como soporte del de los mecanismos que se arbitren y las
cambio. herramientas que se implanten’, afirmé.

El reto de la farmacoepidemiologia

Luis Alberto Garcia, Director del Centro Espaiiol de Investigacion Farmacoepidemiolégica (CEIFE),
se refirio a esta ciencia, que estudia el uso y los efectos de los medicamentos en grandes grupos
poblacionales mediante métodos epidemiologicos.

La ventaja principal de los estudios observacionales, dijo, es que evaluan los efectos del uso de
medicamentos y de otros factores tal como ocurren naturalmente en la poblacion general. El
creciente interés por la farmacoepidemiologia se refleja en la expansion progresiva de la Sociedad
Internacional de Farmacoepidemiologia (International Society of Pharmacoepidemiology).

El uso de las bases de datos en estudios de farmacoepidemiologia comenzé en los aifos 70 en EE
UU. En Europa llegaron en los anos 90 y en Espana so6lo hay un proyecto con la Agencia Espanola
del Medicamento desde hace diez ahos que tiene como ejemplo una base de datos del Sistema
Sanitario Britanico (General Practice Research Database (GPRD), Reino Unido) con fines
farmacoepidemiolégicos.

Tal vez, senalo, la apuesta mas importante que se ha realizado en los altimos afos en Espaia
dentro de esta area haya sido la creacion de la base de datos BIFAP (Base de datos para la
Investigacion Farmacoepidemiolégica en Atencion Primaria). “Este proyecto nacié con la idea de
crear en Espaina una base de datos integrada, centrada en el médico de atencion primaria, y
utilizando como referencia la GPRD britanica”. Consiste en evaluar la viabilidad de crear una base
de datos que contenga informacion procedente de consultas informatizadas de médicos con el
objetivo final de utilizarla como fuente de informacion y herramienta de investigacion permanente,
de titularidad publica, destinada fundamentalmente a la realizacion de estudios
farmacoepidemiolégicos.
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Para Hernandez-Salvador, no hay duda de que la potenciacién del paciente es
un elemento politico central en la UE. De alguna forma, esta potenciacion se
esta convirtiendo en una herramienta que define las estrategias de futuro en
el tema de la previsién de servicios y uso de TIC en la UE. Las actuaciones
basicas son: acceso a informacién contrastada y consejos, soporte a la
educacién del paciente, acceso y manejo de sus propios datos de salud en
una historia personal (pEHR), incremento de seguridad y conveniencia
(eCitacion, ePrescripcidn), autoatencién y nuevos modelos de atencién a
pacientes crénicos. En su opinién, el nivel de aceptacién de los ciudadanos de
estas herramientas depende de tres cosas: accesibilidad, de su capacidad de
uso y de la motivacién. En la accesibilidad hay dos temas esenciales, los
moéviles y la TDT para comunicarse con el sistema sanitario; ademés, las
aplicaciones deben resolver realmente el problema.

Pero la comunicacién paciente-médico es menor con el uso de las TIC. “El
nivel de uso en el ambito sanitario es muy bajo”. Comentd también que al
hablar de acceso a la informacién hay que tener en cuenta sus dos grandes
problemas: calidad de la informacién y la capacidad del paciente para
entender y aplicar adecuadamente la informacion recibida. El proceso de
educacion en salud es basico en la potenciacién del paciente. “Debe saber
mucho mas acerca de cémo funciona el sistema sanitario y que se le permita
un minimo de negociacién”. “También es importante la ayuda a la toma de
decisiones’”. Por Ultimo se refirié a las herramientas que pueden ayudar a la
potenciacién del paciente: productores de informacién, servicios de
comunicacion telefénica, servicios de comunicacion de datos, aplicaciones TIC
especificas y plataformas de salud personal.

Como retos para el futuro Hernandez-Salvador resalté que es preciso avanzar
en aspectos que atentan contra normas y métodos tradicionales como:
convertir al médico en principal instrumento de progreso, “ahora es casi el
primer obstaculo”; el paciente potenciado se define como
responsabilidad+educacién+obediencia versus libertad; dependencia de
personas versus personas+maquinas; interoperabilidad técnica, semantica y
funcional y disminuir barreras existentes (organizaciones, profesionales y
paciente). ‘Llegamos tarde, pero hay muchas cosas que se pueden hacer’. En

De arriba abajo: Carlos Herndndez-Salvador,
Luis Alberto Garcia y Julidn Librero

este sentido, dijo que la UE acaba de iniciar un
proyecto Entornos de Vida Asistida (AAL) (2008~
2013) cuyo objetivo es lograr que las personas
mayores vivan en su domicilio el maximo de
tiempo posible de forma independiente.
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El cancer y su metafora

Hace més de treinta afios, Susan Sontag, Premio Principe de Asturias de
las Letras 2003, publicé por primera vez en Estados Unidos un libro
titulado La enfermedad y sus metéforas, un excelente ensayo cuyo tema
principal no se centraba en la enfermedad fisica en si, sino en el uso que
la sociedad hace de ella como figura o metafora, y las influencias que
dichas préacticas ejercen en los enfermos y sus entornos. La autora definia
la enfermedad como “el lado nocturno de la vida', y sostenia que habia
dos enfermedades paradigmaticas de los siglos XIX y XX que habian
soportado con la misma intensidad el peso agobiante de la metafora: la
tuberculosis y el cancer. “Las fantasias inspiradas por la tuberculosis en
el siglo XIX, y por el céancer hoy —decia la autora norteamericana en
1977- son reacciones ante enfermedades consideradas intratables y
caprichosas, es decir, enfermedades incomprendidas, precisamente en
una época en que la premisa bésica de la medicina es que todas las
enfermedades pueden curarse. Las enfermedades de este tipo son, por

definicion, misteriosas”.

Por aquel entonces, cuando se edité la primera versién del libro de
Sontag, el virus del sida ain no se habia convertido en ese otro lado
oscuro de la existencia, ese abismo que atrae hacia si anualmente a cerca
de 2.550.000 personas, y en el que se precipitan cada dia més de 8.000
infectados. Segln la Organizacién Mundial de la Salud, desde 1981, afio
en que se describid el primer caso de infeccién por VIH/SIDA, alrededor
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de 60 millones de personas se han visto
infectadas por el virus, y de ellas han muerto mas
de 20 millones.

Ante la magnitud de esta pandemia, y
considerando que el sindrome de
inmunodeficiencia adquirida se encuentra
afectado por las mismas metaforas que la
tuberculosis y el céncer, Susan Sontag revis¢ el
ensayo y le afiadié un Ultimo capitulo, E/ sida y sus
metaforas, donde sostiene que, en los afos
transcurridos entre la primera edicién de su libro y
la dltima, se ha reducido la carga metaférica del
cancer gracias al surgimiento de otra enfermedad
cuya carga de estigmatizacién es muchisimo
mayor. ‘Parece como si las sociedades
necesitasen que hubiese siempre alguna
enfermedad que culpe a sus “victimas” y que se
identifique con el mal, pero que le resulte dificil
obsesionarse con mas de una a la vez. Asi, la
estigmatizacion pasa de la tuberculosis, a lo largo
del siglo XIX;, al cancer en el siglo XX, y de éste al
sida a finales del mismo siglo XX



Inma Chacon

Escritora y Profesora de Documentacion
en la Universidad Rey Juan Carlos de Madrid

En sus investigaciones, la autora se muestra absolutamente en contra de la
forma en que la sociedad trata de influir en el enfermo para que asuma su
dolencia como un mal contra el que hay que luchar, y sefiala la metafora del
combate como una “concepcion punitiva’, tanto del cancer como del sida, en
la que se atribuye al paciente una doble responsabilidad: la de haber caido
enfermo, y la de curarse.

Dos responsabilidades que se encuentran asociadas
directamente con las metéforas de la culpa y del combate
que la autora describié en sus textos en 1977 y que
contindan exigiéndose aln, en pleno siglo XXI, a los
enfermos de cancer y de sida, algunas veces de forma
consciente, y otras, inconscientemente.

4Cuéntas veces hemos escuchado la pregunta de si es
homosexual o drogadicto un enfermo de sida? 6Cuéntas
mas, referidas a un enfermo de céncer, sobre si fuma o
toma mucho café? Y no me refiero a las preguntas de un médico que trata
de diagnosticar la enfermedad o de prevenirla, sino a la de los familiares,
amigos o conocidos que rodean al paciente que ya la ha contraido. éY
cuantos infectados con el VIH no tienen nada que ver con las drogas o con
la homosexualidad, o los de céancer con el tabaco o con determinados
excitantes? Es mas, aunque muchos de ellos tuvieran una relacién inequivoca

Susan Sontag sostenia
que habia dos
enfermedades
paradigmaticas que
habian soportado el peso
de la metafora: la
tuberculosis y el cancer

con dichos factores de riesgo éno hay otra manera
de prevenir la enfermedad que culpabilizando al
enfermo por haberla contraido? éSucede lo mismo
con los enfermos cardiacos, los renales o los

vasculares, por citar sélo tres ejemplos?

Yo diria que no, aunque en paises de nuestro
entorno se estan llevando a
cabo, cada vez con mas
frecuencia, politicas sanitarias
que demuestran que en
nuestras sociedades
occidentales el concepto de la
culpa continua arraigado de
tal forma que resulta mucho
mas facil, y desgraciadamente
mas econdmico,
responsabilizar al enfermo que llevar a cabo una
politica preventiva, activa y permanente, contra

cualquier tipo de dolencia.

En numerosas ocasiones, probablemente para evitar

la metafora de la culpa, se utiliza su contrario para
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Sorprende la naturalidad de los
medios cuando anuncian una
muerte causada por cancer y se
refieren al suceso como a una
batalla perdida por el enfermo

referirse a personas aquejadas por la enfermedad y se las  En circulos familiares, que la enfermedad cuyas

califica de “victimas inocentes’, sin llegar a advertir que se  |a palabra cancer
produce el efecto inverso al deseado, ya que no cabe parece maldita, y se
ninguna duda de que si se considera que existen victimas ~ evita pronunciar

metaforas habia tratado de
identificar para procurar que la
sociedad se liberarse de ellas:

inocentes es porque también se contempla la existencia de ~ delante de las una leucemia  sobrevenida

culpables.

Con respecto al cancer, en palabras de Susan Sontag, “se

entabla una /ucha o cruzada; el cancer es la enfermedad que mata; los
cancerosos son victimas del cancer. Ostensiblemente, el culpable es la
enfermedad. Pero también el paciente resulta serlo. (.) Y las convenciones
que exigen que el cancer no sea una mera enfermedad, sino un enemigo
diabdlico, hacen de él no sélo una enfermedad mortal, sino una enfermedad

vergonzosa”

Han pasado muchos afios desde que la escritora norteamericana escribié
estas palabras, y podria decirse que en muchos sectores de la sociedad,
sobre todo en los de las grandes ciudades, la relacién entre verglienza y
cancer estd desapareciendo. Sin embargo, a muchos les sorprenderian las
reticencias que adn se encuentran en muchos familiares de pacientes, sobre
todo en los dmbitos rurales, a la hora de informar a sus amigos sobre la causa
de la muerte de sus seres
queridos. Es mas, en
numMerosos circulos
familiares, todavia la
palabra céncer parece una
palabra maldita, y se evita
pronunciar delante de las
personas que lo han
padecido o que lo padecen, o incluso de su entorno mds cercano. Afios
después de escribir La enfermedad y sus metéforas, el 28 de Diciembre de
2004, moria Susan Sontag en el hospital Memorial Sloan-Kettering Cancer
Center de Nueva York. Tenfa 71 afios, y la causa de su muerte no fue otra
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personas que lo han
padecido o padecen

después de que, treinta anos
atras, se curase de un cancer de
mama, tras el que se planted las
primeras preguntas sobre las consecuencias que el
uso metafdrico que esta enfermedad puede acarrear

en los pacientes.

Paraddjicamente, algunos de los periodistas que
informaron sobre la muerte de la escritora
utilizaron en sus articulos las metéforas contra las
que ella se manifestaba en sus escritos. Frases
como “murié victima del cancer contra el que
batallaba desde hacia tiempo’, “el cancer la vencio
finalmente’, y otras similares, resultan faciles de
encontrar en las crénicas de aquellos dias sobre su

muerte.

Tal y como ella apuntaba, las metaforas militares
cobraron auge a principios del siglo XX, durante
las campafas educativas contra la sifilis
organizadas a lo largo de la Primera Guerra
Mundial y, después de la guerra, contra la
tuberculosis. Susan Sontag cita un ejemplo tomado
de la campana italiana contra la tuberculosis de los
anos veinte, un pdster titulado “Guerra a las
moscas”, donde las moscas aparecen como
aviones enemigos que arrojan bombas mortiferas

sobre la poblacién inocente.
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En este sentido, el papel de los Medios de Comunicacién es determinante,
porque contribuyen a difundir una idea que afecta a muchas personas que no
tienen por qué enfrentarse a ninguna enfermedad, ni luchar contra ella, ni
batirse en ningtin duelo, ya que todo esto no es necesario, no sélo porque el
estado de enfermo no es ni mucho menos un estado guerra, sino porque en
muchas ocasiones, sencillamente, la enfermedad es incurable, y en otras

muchas porque el enfermo no se encuentra en disposicién de abanderar
ninguna batalla, sino que, por el contrario, lo Unico que necesita es tranquilidad,
y el carifo y la comprensién de los que le rodean, para asumir una enfermedad

que acarrea un sufrimiento considerable.

Sin embargo, y a pesar de las muchas voces que se han levantado en contra
de la metafora militarista, como la que ejemplifica Susan Sontag, en nuestra

sociedad se ha impuesto de forma generalizada esa visién agresiva sobre la

forma en que deberiamos asumir la convalecencia, y
esa comparacion con la lucha y con la resistencia, a
la que nos hemos acostumbrado, nos acerca
peligrosamente a la idea de que no existe otra forma

de entenderla.

“Luché hasta el dltimo momento”, “se enfrentd
valientemente a la enfermedad’, o “gand la batalla
contra el cancer’, deberian ser frases que nos
resultaran perturbadoras y engafnosas, y sin embargo,
se han instalado en nuestro vocabulario habitual de
manera que, al pronunciarlas, ni siquiera nos damos
cuenta de que colaboran en la estigmatizacion a la
que estas metéforas someten a los enfermos,
obligandoles a tomar posturas propias de guerreros,
en lugar de ayudarles a padecer una enfermedad
contra la que algunas veces ni siquiera los médicos

tienen soluciones.

Segun datos de la OMS, sélo el 40% de las muertes
por cancer se puede prevenir. En el afio 2005, de 58
millones de defunciones registradas en todo el
mundo, 76 millones se debieron al cancer. Mas del
70% de todas las muertes por cancer se producen
en los paises de ingresos bajos y medios, donde los
recursos disponibles para la prevencién, el
diagnéstico y el tratamiento de la enfermedad son
limitados o inexistentes. Se prevé un aumento de las
muertes por céncer hasta aproximadamente 9
millones en el afno 2015, y 11,4 millones en 2030.

Es ahi precisamente donde habria que “dar la batalla’,
en la prevencion, en el diagndstico y en el tratamiento
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de los paises méas desfavorecidos, donde se produce mas del 70% de las
muertes por cancer. Es ahi donde
deberfamos utilizar toda la fuerza y toda la
agresividad posible, y donde no deberia
importarnos utilizar ese lenguaje marcial que,
en numerosas ocasiones, no sdélo no
beneficia, sino que perjudica al enfermo y a
sus familias.

Sin embargo, sorprende la naturalidad de algunos periddicos, radios y cadenas
de television, e incluso de algunos médicos, cuando anuncian una muerte
causada por el cancer y se refieren al suceso como a una batalla perdida por
el enfermo.

Pero los enfermos no ganan ni pierden batallas. Aceptan su enfermedad con
mas 0 menos entereza, con mas o menos miedo, con mas o menos rebeldia,

y con mas o menos confianza en el tratamiento.

Como tampoco los hospitales son campos de batalla; ni se ejerce alli la
violencia contra nada; ni disponen de armas con las que luchar; ni reclaman
actitudes combativas o derrotistas a sus pacientes; ni disponen de
tratamientos agresivos contra el mal. En los hospitales sélo hay médicos y
personal sanitario con los conocimientos necesarios para curar las
enfermedades que tienen tratamiento, y para aliviar el sufrimiento de las que
no lo tienen; y personas enfermas que necesitan la mejor atencién profesional
posible, personas que no precisan declarar ninguna guerra, sino reclamar el
mejor de los cuidados médicos, y todo el carifio de los suyos, para que puedan
curarse de una enfermedad en la que no hay culpas ni culpables, sino causas
y factores de riesgo; en la que no hay ofensivas militares, sino tratamientos
capaces de curar la mayorfa de las veces, algunos de ellos con efectos
secundarios, pero nunca agresivos con el enfermo; una enfermedad en la que
no hay batallas perdidas, sino cuidados paliativos cuando ya no hay
esperanzas, y muertes dignas; una enfermedad donde no hay
enfrentamientos ni actitudes militares, sino toda la ayuda que puedan recibir
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los enfermos para acompafarles en esos momentos
dificiles. Para ayudarles a
mantener el animo mientras

Los enfermos no son soldados. No.
No lo son. Son pacientes y, como su
propio nombre indica, padecen, y
sufren, y a veces se desesperan

ellos se encuentran capaces
de mirar de frente al futuro, y
para servirles de apoyo para
poder continuar cuando esa
mirada se empana.

Porque los enfermos no son soldados. No. No lo son.
Son pacientes y, como su propio nombre indica,
padecen, y sufren, y a veces se desesperan. Y son
admirables cuando asumen su enfermedad con una
sonrisa, pero también cuando aparece el llanto.
Porque, por mucha jerga militarista que traten de
inculcarles, tienen todo el derecho del mundo a
sentirse vulnerables y a venirse abajo. Y los que estan
a su lado, tienen todo el deber de cuidarlos, y de
mimarlos, y de hacer que se sientan atendidos, y
confiados, y queridos y, cuando afortunadamente
haya esperanzas para ellos, que puedan sentirse
esperanzados.




e =

adapta", no se queda satisfecha hasta el cumplimiento del deseo o de

lo prometido. La esperanza no se reduce al mero deseo, ni al mero

El esfuerzo por infundir
esperanza es el factor
humano-terapéutico mas
importante

optimismo superficial del "todo se
arreglard". La esperanza no esta refida
con la inseguridad (la "seguridad
insegura” dice Lain Entralgo); mas adn,
"la seguridad no pertenece a la

esperanza', dice Santo Tomas.

La esperanza conlleva el coraje, que no se reduce a la mera vitalidad, al

simple instinto por sobrevivir, sino que supone el coraje paciente y

perseverante que no cede al desanimo en las tribulaciones. El coraje, en

muchas situaciones se traduce en paciencia,

en "entereza" o "constancia" (gr. Hypomoné).

La paciencia que tan esencialmente pertenece

a la esperanza, expresaria en forma de

conducta esa conexién entre el futuro y el

presente. La esperanza se realiza, cuando es genuina, en la paciencia. La

esperanza es el supuesto de la paciencia. Esperanza y paciencia se hallan

en continua relacion.

"Mire, decia un enfermo, lo he descubierto en estos meses: la

esperanza es como la sangre: no se ve, pero tiene que estar. La

sangre es la vida. Asi es la esperanza: es algo que circula por

dentro, que debe circular, que te hace sentirte vivo. Si no la tienes

estas muerto, estas acabado, no hay nada que decir... Cuando ya

no te queda esperanza es como si no tuvieras sangre... Quizas

estés todo entero, pero estas muerto."
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Para el creyente, la esperanza
se traduce en abandono en
Dios, en quien se deposita el
maximo de confianza

La esperanza, pues, es fuente de paciencia y quien
se ejercita en la paciencia en medio de las
dificultades, acabara sintiendo que su vida se abre
hacia una meta consoladora y esperada. Y la
paciencia supone confianza. La paciencia, no
obstante, no implica la falta de "intranquilidad", en
cierto sentido, de "impaciencia".

Incluso la desesperacién forma parte de la
dindmica de la esperanza. El desesperado ain
espera, siente que puede esperar aunque no sepa
el objeto de su esperanza. El gran riesgo de la
desesperacién es que termine
en la desesperanza. En este
estado, el sujeto no solamente
no tiene un proyecto, sino que,
ademas, estda seguro de que
nunca lo tendré. Estd seguro
de que no puede haber nada capaz de dar a su
propia existencia un sentido verdaderamente
satisfactorio.

Para el creyente, la esperanza se traduce en
abandono en Dios, en quien se deposita el maximo
de confianza. Abandonarse en Dios en total
confianza no significa una actitud pasiva de
resignacién. Mas bien tiene lugar una dialéctica
entre lucha y aceptacién. Es una lucha que acepta
que Dios diga la dltima palabra, una lucha como



La espera y
la esperanza

“ ¢Qué razones tengo yo para esperar? Me lo diga usted.

Usted que me conoce, digame qué puedo esperar yo todavia.

Pero sinceramente; no me tome el pelo como todos los
demads que no saben decir mas que: iYa veras que las cosas irdn
mejor! ¢Qué significa "mejor" para mi? Tengo la cabeza que... nadie
puede imaginar cémo tengo la cabeza... No puedo ni estar sentado,
ni leer. Ya no me queda nada. No me queda nada. Y aun asi, tengo
que esperar. Asi lo quieren. Ademas de estar desesperado, tengo
que disimular que no lo estoy. Digame qué hago yo con este mal.
iA veces ya no puedo méas! Tengo miedo, pero deseo morir de una
vez. iDigame usted, équé tengo que hacer, qué tengo que
esperar?!"

Asi se expresaba un paciente a su visitante, deseoso de ofrecerle soporte
emocional y espiritual. Con este realismo de quien, en medio del sufrimiento,
se dirige a alguien de manera angustiosa y asi muestra su esperanza. Ese es
el color de la esperanza de quien estd desesperado, que no desesperanzado.

Coémo es la esperanza
Fue Lain Entralgo quien dio titulo a un libro suyo con estas palabras: la
espera y la esperanza. El sufrimiento de las pérdidas que acompafan a la

José Carlos Bermejo

Director del Centro de
Humanizacién de la Salud

enfermedad impone una experiencia de pobreza,
donde la esperanza muestra su verdadero rostro,
su ser “constitutivum de la existencia humana” que
trasciende el mero optimismo de que las cosas se

solucionaran.

En efecto, esperar no es sofar con el cambio de
negro a blanco, de enfermedad a salud, de
proximidad de la muerte a liberacion de ella
Esperar, que se puede expresar también de esta
manera, es un modo de vivir “que va con nosotros’,

con la condicion humana.

Y asi, podemos decir que el esfuerzo por infundir
esperanza es el factor humano-terapéutico mas
importante.

La esperanza que dinamiza el momento presente
y fundamenta el encuentro y el didlogo se debe
concretar en el enfermo y sus acompafiantes en
un conjunto de actitudes. Asf, la esperanza, "no se
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expresion de la esperanza y vivida desde la aceptacion en la

que la persona es sujeto.

Mas alld de las esperanzas particulares de nuestra vida, el
creyente experimenta una esperanza que va mas alla del
tiempo, no para evadirnos de la historia, sino para introducir en
el corazén del mundo una anticipacién del "mundo futuro" del
que los creyentes desean ser, de alguna forma, presencia
sacramental

Como infundir esperanza

Ahora bien, 6cémo infundir esperanza en el acompafiamiento? El simbolo de
la esperanza es el ancla. La esperanza no es otra cosa que ofrecer a quien
se encuentra movido por el temporal del sufrimiento, un lugar donde
apoyarse, un agarradero, ser como un ancla que mantiene firme la barca de
la vida y evita que marche a la deriva. Ofrecerse para agarrarse, ser alguien
con quien compartir los propios temores y las propias ilusiones... eso es
infundir esperanza. Pero no significa promover una sensacién de seguridad
que anule la incertidumbre. La seguridad no pertenece a la esperanza, dice
Santo Tomas. La esperanza es hermana del

coraje paciente y perseverante, de la constancia,
de la impaciencia (paraddjicamente), del
abandono...

El acompainamiento en salud

El acompanamiento en salud esté llamado a infundir

esperanza en una encrucijada de sufrimiento y
oscuridad, una esperanza que permite mirar mas alla
de la satisfaccién de los deseos inmediatos. Para el
creyente se trata de un acto de fe en el que la
muerte no tendré la dltima palabra. Quien espera, no
espera el futuro como en un mundo feliz, sino
pretende conquistar y alcanzar la realizacién de
todas las aspiraciones del
hombre en la comunicacion
personal, en el amor y en la
perfeccién; en la felicidad.

esta llamado a infundir

Cada encuentro, cada relacién de ayuda
significativa, cada didlogo basado en el amor, es
sacramento de esperanza. Porque no habra
motivo para esperar mucho del futuro si los
signos de la esperanza no se hacen visibles en el presente.

esperanza en una encrucijada
de sufrimiento y oscuridad

Ahora bien, esta realizacion
total del deseo de comunién y
liberaciéon plena, ées una
forma de huir de la dura
situacion presente y del evidente fracaso por una
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Creer en el mas alla es
apostar y comprometerse
para que la vida y el amor
digan siempre una palabra
mas honda y sonora que el
sufrimiento y la muerte

enfermedad o la proximidad de la muerte, o se encarna como un dinamismo
actual? La necesidad de mantener relaciones basadas en el amor en el

presente, épuede mantenerse sin futuro?

Por su propia naturaleza, la esperanza dinamiza el presente, lanza a vivir el
amor en las circunstancias concretas de la vida, hace que las relaciones del
ahora sean vividas como la
anticipacién de una liberacién y una
comunién profunda deseada en lo
mas hondo del corazén.

La relacién con el enfermo puede
ser anticipacién de la deseada
liberacién y comunién. El contenido
de la esperanza ya ha comenzado en el interior de quien vive con sentido, de
quien espera y encuentra. Vamos gozando de antemano y en pequefas dosis
las fuerzas del mundo futuro. Cada encuentro, cada relacién significativa,
cada didlogo que el agente de salud logra establecer en el amor, es
sacramento de la esperanza. Porque no se puede esperar mucho del futuro

si los signos de la esperanza no se hacen visibles en el presente.

Esperanza, trascendencia y fe
La intervencién en salud debe estar embebida de la verdadera esperanza,
la que supera la simple busqueda de la satisfaccién de los deseos y tiene

sus raices en una dimensién que nos trasciende.

Cada vez que nos “‘ponemos en pie", resucitamos. Cada vez que
conseguimos que triunfe la vida y el amor sobre cualquier forma de dolor,
sufrimiento o muerte, apostamos y experimentamos el contenido de la fe
en el mas alld, para quienes creen en él. Asi, pues, hay personas que
creen en el mas alla. Algunos lo expresan como creencia “en la

resurreccion de la carne”.
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Cada dia, cuando sale el sol, resucitamos al alba,
a la relacién, a la carne. Nos ponemos en pie (los
que podemos), pero todos simbdlicamente, para
afrontar las cosas de la vida. El dia es nueva vida,
es oportunidad para ver y mirar las cosas con

mirada renovada, con esperanza comprometida.

También las relaciones en salud producen
trascendencia: cada vez que una persona empuja
a otra para que supere cualquier dificultad, se
convierte en un instrumento de trascendencia.
Donde habia abatimiento, hay postura erguida;
donde habia soledad, hay comunién.




CON MANO ajena

Es cierto que la carne es débil. Lo es porque enferma y porque es
vulnerable. Lo es la persona entera, y eso es su genuino significado. Pero
la carne es buena. Asi lo miran los creyentes. La carne, nuestra carne,
nuestra condicién carnal, es nuestra posibilidad de relacionarnos unos
con otros. La carne es puerta de acceso a la
experiencia de placer, pero no sélo eso, la
carne es posibilidad de aproximarnos, de
vincularnos, de querernos tangiblemente. Es  paciencia

vinculo y vehiculo, es expresion.

No es fécil creer en el mas alla. No lo es cuando la muerte se impone con
su ley incontestable, cuando lo hace en situaciones inesperadas, de
manera violenta, por accidente, en edad temprana y en tantas y tantas

situaciones, como un cancer avanzado.

De manera intensa experimentamos confusién, aturdimiento, sinsentido,
vacio, soledad, irracionalidad, desgarro. Se nos rompe el corazén y muy
dificilmente somos capaces de tender hilos entre la razén y el

sentimiento.

Sin embargo, si escuchamos alla en el corazén, en alguno de los ultimos
rincones, no podemos mas que reconocer que la muerte no puede tener

la dltima palabra.

La experiencia del amor es més fuerte que la de la muerte. Y esperar en
el mas alld no es mas que abandonarse al reconocimiento (no a la
demostracién) de que el amor reclama eternidad y de que de alguna
manera no explicable con categorias meramente humanas, nuestra vida,

al terminar, sera transformada y plenificada.

Pensar el mas alld no consiste en poner en el futuro un modo de vida

como el de ahora pero en otro lugar. No. Creer en el mas alla es apostar

La esperanza se realiza,
cuando es genuina, en la

y comprometerse para que la vida y el amor digan
siempre una palabra mds honda y sonora que el

sufrimiento y la muerte.

Més alla del aqui'y ahora de nuestra vida
en la tierra, mas alla de la muerte, el
tiempo y el espacio no existen. Creer en
el més alla, por tanto, no puede ser ir a
otro lugar a vivir felices. Este modo de
expresarnos nos ayuda a decir lo que creemos, como
otros muchos, como hablar del cielo, el paraiso...,
pero creer en el mas alld es mds bien, dejarse
levantar por Dios cuando nosotros nos sentimos
caidos y abatidos, doloridos y muertos. El concepto
resucitar comporta el sentido de dejar que Dios diga
y haga y sea en nosotros todo y para siempre.

Entender asi la fe en el mas alld es también un
compromiso comunitario de fe, de trabajo por la
salud, el amor y la justicia, porque Dios constituye

buena noticia de amor para toda la humanidad.

Trabajar por el desarrollo y la integracion es situarse
en el corazén de la fe en la dimensién trascendente.
Esta deja de ser fundamentalmente un suceso para
convertirse en una dindmica vital del creyente que
implica todas sus relaciones y hace que sean fuente
de vida y de verdadera sanacion.
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EL DOLOR

El dolor es un caleidoscopio que, segin quien lo maneje,
permite multiples visiones. La medicina se plantea como
reto acabar con él. Los poetas lo han convertido en belleza.
El dolor ha provocado las paginas mas bellas de la literatura.
Hay dolores que permiten mantener viva la memoria y
escribir, a veces, es precisamente un antidoto contra el
sufrimiento. Dos maneras diferentes de aproximarse a un
hecho irremediable en muchas ocasiones.

“Quien sabe de dolor todo lo sabe” Dante Alighieri reflejé en esta frase el
pensamiento del occidente medieval. El dolor como purificacién, como fuente
de sabiduria, como escala hacia la santidad. Siglos de espiritualidad y
tradiciones basadas en la aceptacién del dolor como irremediable camino de
perfeccién. Creencias y précticas enfocadas incluso a practicar dolor para
alcanzar la pureza. Pero el dolor también provoca otra pulsién bien distinta: el
miedo. El sufrimiento fisico o emocional camina de la mano de la angustia.

Por eso la ciencia se ha ocupado del dolor. Del fisico, por lo que tiene de
invalidante; del emocional, en tanto que también puede paralizar. Sabemos

cada vez mas cosas sobre los mecanismos del dolor, sobre su origen y, lo més
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importante, se han dado pasos de gigante en los
remedios para aliviarlo.

Dos expertos en dolor se encontraron “En tierra de
nadie”. Una cientifica, Margarita M. Puig y un poeta,
Joan Margerit. La primera se ocupa desde hace
afios de estudiar cémo aliviar el dolor fisico para
que el ser humano pueda ser mas feliz. El segundo,
reivindica el dolor como una herramienta contra el

olvido. Recordar siempre, aunque duela.

Auvingto cuanto antes |

Paradéjicamente, el dolor fisico cumple una misién
muy positiva: nos avisa de que algo va mal. Cuando
una alteraciéon genética impide esta funcién, la
esperanza de vida se acorta, nos quedamos sin esa
sirena que alerta. Pero aun sabiendo que el dolor
tiene esa funcién imprescindible, la Dra. Puig y
todos los expertos consideran que el dolor debe



De izquierda a derecha, Margarita M. Puig, Javier Puerto y Joan Margarit

aliviarse cuanto antes: “cuanto antes lo hagamos, antes
conseguiremos el bienestar y evitaremos que este dolor se haga

cronico”.

Los médicos son conscientes de que la historia de la cultura ha
tratado de dignificar el dolor, pero la pregunta es: éhay que sufriflo? Y si
aceptamos un no por respuesta, entonces surge la siguiente cuestién ées
posible controlarlo?

Para esta experta, es necesario cambiar algunos mitos arraigados durante
siglos. Ideas como que el dolor desaparece sin necesidad de hacer nada, o
que el sufrimiento fortalece el organismo y el espiritu, estan profundamente
instaladas y nos hacen aceptar el dolor como una obligacién. Esto ha
impedido que se investigara con més profundidad en este drea. Ademés, el
modelo médico actual se centra mas en el dafio que puede haber en el
organismo que el dolor que éste puede provocar: “el dolor, como no mata, ha
quedado relegado a un segundo término’, afirmé.

Sin embargo, sabemos que el dolor produce alteraciones degenerativas en
el cerebro. Si se padece un dolor de espalda crénico durante diez afios, se
produce una muerte neuronal equiparable a un envejecimiento prematuro.

Las unidades del dolor se han creado recientemente con el objetivo de aliviar,
aunque los expertos son conscientes de que el dolor no siempre desaparece.

A pesar de los avances, aln existen muchos mitos recurrentes y extendidos
entre todo tipo de pacientes: “no quiero tomar pastillas porque si no dejan de
hacerme efecto; no quiero tomar farmacos mas fuertes porque puedo
hacerme adicto..” Este dltimo temor, muy, muy extendido, no tiene ninguna
solidez cientifica. Los opiodes, afirmé la Dra. Puig, no crean dependencia en

las personas con dolor. Si lo hacen en las personas
sanas, pero cuando se utiliza como farmaco para el
dolor no provoca euforia ni dependencia. Esta dltima
sélo aparece cuando lo utilizan personas sanas como
droga. Lo que sf existe es cierta dependencia fisica
que obliga a disminuir las dosis poco a poco para que
el organismo se habitle a la nueva situacion, pero la
dependencia, en el sentido estricto de la palabra es
algo bien distinto. A pesar de estas evidencias, los
opidceos se infrautilizan.

GPOR QUE DUELE? |

El tratamiento del dolor es un derecho fundamental
de los pacientes. El paciente puede exigir un
tratamiento adecuado y el primer paso para
instaurarlo es conocer la intensidad de su dolor. En
esta tarea de evaluacién y tratamiento deben trabajar
varias personas: “Cuando empecé a estudiar me di
cuenta de la complejidad de la fisiopatologia del dolor.
Como no sabemos cémo se produce, no es facil
tratarlo. La mayor incidencia de éxito se produce
cuando se agrupan un anestesiélogo, un psicélogo,
un anestesista...” afirmaé.

El dolor es una experiencia sensorial y emocional.
Tiene un componente fisico, y un componente
emocional que influye mucho en la propia percepcién
del dolor. Este factor emocional no puede modificar el
danio tisular, pero si la sensacién dolorosa.

También sabemos que el dolor agudo es una sefal y,
por tanto, tiene cierta utilidad, pero el dolor crénico no
sabemos para qué sirve y se considera, por si mismo,
una enfermedad.

Uno de los objetivos de los cientificos es conocer por
qué se produce el dolor. Sabemos que hay dos
grandes causas: la inflamacién o la lesién de un
nervio. La segunda es mucho mas dificil de tratar, a
pesar de que el propio organismo tiene mecanismos
inhibidores que bloquean el dolor y la liberacién de
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Margarita M. Puig

Licenciada y doctorada en Medicina por la Universidad de
Barcelona, fue catedratica de Farmacologia en la
Universidad de Murcia. Posteriormente se especializé en
Anestesiologia y Reanimacion en el New York University
Medical Center, donde permaneciéo como profesora hasta

1989. Tras ejercer como jefa del servicio de Anestesiologia
del Hospital del Mar de Barcelona, en la actualidad es
directora de catedra del Dolor en la Unidad Docente del
Hospital del Mar, de la Universidad Autonoma de Barcelona
y profesora titular de Anestesiologia de dicha universidad.

endorfinas compensa los mecanismos que provocan dolor de una forma
endégena. Pero también sabemos que el dolor produce a su vez una
hipersensibilidad que agudiza ain més la sensacién dolorosa.

Cuantificar esta sensacion es muy dificil. Gracias a las modernas técnicas de
imagen nos hemos dado cuenta de que ante un mismo estimulo doloroso las
personas reaccionan de forma diferente. Para tratar

eficazmente el dolor no es suficiente un Unico

farmaco, sino que hay que asociarlo a alguno
mas. Para la Dra. Puig, “el éxito se consigue

“El dolor fisico cumple una mision muy
positiva: nos avisa de que algo va mal”

“El éxito se consigue a base de T
equwocacionesyel objetivo siempreesdar,;. ot

a base de equivocaciones” y el objetivo siempre es
dar al paciente todo lo que haga falta para que no
sienta dolor.

Dovor FRente aL owvino |

Joan Margarit, poeta, aporta una visién bien
distinta. El dolor fisico puede y debe tratarse,
pero épor qué curar también el dolor del alma?
El poeta se suma a lo que él llama la oracién del
ateo: “sefior cuidate de mis dolores fisicos que
de los espirituales ya me cuido yo”. La poesia es
una tendencia continuada a la introspeccién y al
recuerdo, supone pasar muchas horas sin
hablar, afirmé. Todos hemos tenido alguna vez
en la vida la experiencia del dolor. Y, si hay
personas que pasan por la vida sin sentirlo y que
son virgenes en el dolor, se pierden algo grande.
Esta es la paradoja a la que alude el poeta. “El
dolor no es lo contrario de la felicidad. El
término cataléan es nossa, que se puede traducir
como estorbo, algo que nos impide hacer algo.
Nos pasamos la vida pensando que suprimiendo
estas nossas seremos felices, pero puede ser
que no sea asi. Mal va la persona que para ser
feliz tiene que eliminar el dolor. El dolor forma
parte de nuestras vidas, y lo que deberiamos
hacer es organizar nuestro interior para que nos

haga crecer’, explicé.




Joan Margarit

Poeta y catedratico de Arquitectura por la Universidad de
Barcelona. Autor de los libros de poemas Cantos para la
coral de un hombre solo (1963), Doméstico naci (1965), y
Cronica (1975). Desde 1980, ano en que decide utilizar el
catalan como lengua literaria, ha publicado L'ombra de
l'altre mar (1980), Vell malentes (Premio de la Critica,1981),
Cants d'Hekatonim de Tifundis (1982), Réquiem per a Anna
(1983), L'llla del tesor (1985), La dona del navegant
(1986/1998), Poema per a un fris (1987), Edat roja (1991),
Els motius del llop (1993), Aiguaforts (1995), Estacion de
Francia (1999), obra escrita simultaneamente en castellano

y catalan, Poesia amorosa completa (2001) y Joana (2002).

Desde 1968, Margarit es catédratico, jubilado actuaimente,
de Calculo de estructuras de la Escuela Técnica Superior de
Arquitectura de Barcelona.

Con el poemario Casa de Misericordia ha obtenido el
Premio Nacional de la Critica, el Rosalia de Castro, el de
Poesia de Catalunya y, por fin, el Premio Nacional de Poesia
a la mejor obra publicada en 2007.

No era una buena opcién para ninguna madre,
pero fuera de esas casas estaba la
intemperie. Como ocurre con la poesia, no es
gran cosa, pero fuera también esta la
intemperie: la poesfa es la Ultima casa de

misericordia”.

Hospicios y orfanatos fueron duros,

pero mas dura era la intemperie.

La verdadera caridad da miedo.

Igual que la poesfa:

un buen poema, por mas bello que sea, serd

|cruel.

Al contrario que los dolores fisicos, los dolores
del alma son todos crénicos. Si se curan, es
que no era dolor. Gran parte del universo
poético de Margerit surge como remedio frente

al olvido, como instrumento

Margerit utilizé su lenguaje poético para abordar este razonamiento. para recordar algo

Su poema, “Casa de misericordia”, surgié después de ver una doloroso: la

exposicién sobre los orfanatos de la posguerra: “caserones frios, muerte de su

gobernados por érdenes religiosas severamente y con dureza extrema. hija Joana,

“De la misma manera que
tenemos derecho a pedir que
se nos alivie el dolor fisico,
tenemos derecho a mantener un
cierto nivel de dolor para no olvidar”

dolor, pero ya no tenemos el

“recuerdo: necesito el dolor contra el
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aquejada de gravisimas limitaciones psiquicas y fisicas. El dolor y la belleza
confundido en sus versos. Asi lo expresa en “Los ojos del retrovisor”:

Los dos nos hemos ido acostumbrando,
Joana, a que esta lentitud,

cuando, al bajar del coche, apoyas las muletas,
despierte a los claxones y su insulto abstracto.
Me hace feliz tu compania,

la sonrisa de un cuerpo tan lejano

de lo que siempre se llamé belleza,

la penosa belleza, tan distante.

La he cambiado por la seduccién

de la ternura iluminando el hueco

que la razén dejé en tu rostro.

Y, si me miro en el retrovisor,

VeOo unos 0jos que No reconozco,

pues brilla en ellos el amor dejado

por las miradas, y la luz, la sombra

de todo cuanto he visto,

y la paz que me da tu lentitud,

que esta dentro de mi.

Tan grande es su riqueza

que no parecen mios los ojos del espejo

El poeta catalan recuerda siempre a su hija con una mezcla irracional de dolor
y alegria. Pero no siempre es asf. Otro gran poeta, Pablo Neruda, tuvo una hija
hidrocefalica. Neruda, aprovechando la coyuntura de la Guerra Civil, mandé a
su hija y a su mujer a Holanda. Nunca volvié a ver a la nifia. Nunca dedicé un
poema a su hija. Para Margerit, Neruda tuvo una oportunidad pero la
desaproveché y por eso escribid: “llegd a sentir alguna madrugada que amar
no es escribir cantos de amor. Pobre Neruda'.

El dolor se evita cuando se olvida, pero équeremos olvidar? De la misma
manera que tenemos derecho a pedir que se nos alivie el dolor fisico,
tenemos derecho a mantener un cierto nivel de dolor para no olvidar. Si
olvidamos, evitamos el dolor, pero ya no tenemos el recuerdo: “Necesito el

dolor contra el olvido”
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Y es que para este poeta el dolor debe asumirse
de igual manera que se asumen los riesgos. De
eso habla su poema “Erizo de mar™:

Bajo las aguas poco profundas de la costa
anclo mi coraza. No segrego ni nacar

ni perlas, la belleza no me importa,

enlutado guerrero que, con sus negras lanzas,
se oculta en una grieta de la roca.

Viajar es arriesgado pero a veces me muevo
-las espinas haciendo de muletas-

y, por torpe, las olas me revuelcan.

En el mar peligroso busco la roca

de donde no haya de moverme nunca.

En la armadura soy mi propio prisionero:
una prueba de cémo, si no hay riesgo,

la vida es un fracaso.

Afuera estd la luz y canta el mar.

Dentro de mi la sombra: la seguridad.

El dolor del alma es necesario para no olvidar: *hay
dolor que es mi vida y no quiero que me quiten mi
vida. El dolor emocional va asociado a recuerdos
ées posible disminuir este dolor y mantener el
recuerdo?”. Si aliviar el dolor significa disminuir el
recuerdo, hay personas, como Joan Margerit, que
prefieren mantener su dolor incurable toda la vida.
Como los recuerdos. Sin dolor, a lo mejor nunca
hubiera escrito poesia, sin dolor, a lo mejor, no
existirfan los recuerdos. La memoria duele, pero es

la esencia del ser humano.

El ciclo En Tierra de Nadie. Conversaciones
sobre Ciencias y Letras al que pertenece la
charla sobre El dolor es una actividad
conjunta con la Residencia de Estudiantes
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El conocimiento del cancer

Un viaje al interior de la célula

Células de hibridoma humano, capaces de producir anticuerpos monoclonales dtiles
como farmacos contra el cancer

Ricardo Cubedo

Servicio de Oncologia

del Hospital Puerta de Hierro

|

L

a palabra cancer procede de karkinos, que quiere decir cangrejo en griego.
Hipdcrates no fue el primero en referirse al cancer, pero si el que lo bautizé. Desde

ese momento hasta ahora, principios del siglo XX|, la carrera para encontrar
remedios eficaces contra el cancer ha sido frenética. La quimioterapia ha dado paso a la
terapia celular y molecular, y los investigadores siguen persiguiendo “balas magicas’; a las
que ya se refirié a principios del siglo XX Paul Ehrlich: “... el objetivo es (...) encontrar
sustancias quimicas con una afinidad especial por los organismos patogenos que, como
balas magicas, vayan directas en pos de sus objetivos...”

La historia del tratamiento del céncer apenas si
cuenta con unos pocos jalones hasta los inicios
del siglo XX. La primera descripciéon de la
enfermedad se encuentra en el papiro de Ebers,

uno de los dos documentos médicos mas

antiguos que han llegado indemnes hasta

nuestros dias. Este manuscrito egipcio,
conservado en la biblioteca de la universidad de
Leipzig, data de hace mas de 3.500 afos. En él

se aconseja que es mejor no hacer nada en caso
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de un tumor de la mama. Hipdcrates de Cos (siglo V a.C - IV aC) describié
numerosos tumores y la oncologia le adeuda dos hitos de su historia: primero,
la distincion entre los tumores benignos y los malignos; en segundo lugar,
fijindose en cémo el tumor y los vasos sanguineos que
acudian a él centripetamente recordaban la figura de un
cangrejo con sus patas, llamé karkinos a la enfermedad.
Del nombre griego del cangrejo derivan el término cdncer
y el simbolo del animal con el que se le representa tan a

menudo.

La aparicién del microscopio en el siglo XVII cambié para

siempre la vision que la humanidad tenia de los

organismos vivos. En 1665, el naturalista inglés Robert Hooke se asomé con
su microscopio a una fina ldmina de corteza de alcornoque, identificando unas
pequefias unidades que, a modo de azulejos, se acoplaban las unas a las
otras para conformar todo el tejido. Las llamé células y, con ese bautizo,
empezé a alumbrarse la biologia moderna. Micrographia, el volumen ilustrado
en el que Hooke publicé sus grabados microscépicos, no pasaba de ser un
objeto de lujo para distraer el ocio de las clases pudientes e ilustradas. Hubo
que esperar al siglo XIX para aprender que el futuro de la medicina se
escondia en el estudio microscépico de los tejidos. Virchow (1821-1902)
aplicé sus ya potentes microscopios al estudio de toda clase de

Angiogénesis

La aparicion del
microscopio en el siglo
XVII cambio para
siempre la vision que la
humanidad tenia de los
organismos vivos

al presente

enfermedades y, muy especialmente, al cancer. Fue

[

el primero en vislumbrar y formular que “..las
enfermedades surgen no en los érganos o tejidos

en general, sino, de forma
primaria en células individuales
El médico prusiano (que, por
cierto, fue nominado para el
premio Nobel de 1902, pero lo
perdié ante Santiago Ramén y
Cajal) clasificé tan eficazmente
los distintos tipos de cancer que
aln seguimos empleando sus
pautas. Desde entonces, ya nada que tuviera que
ver con la enfermedad pudo entenderse de otro
modo que atendiendo al estudio de las células. El
legado de Virchow pervive en los patélogos
modernos, que examinan y diagnostican con
precisién los tumores malignos extirpados por los
cirujanos, y proporcionan los datos exactos que los
oncélogos necesitamos para confeccionar un
prondstico atinado y seleccionar el mejor
tratamiento para cada paciente.

En 1972, el revolucionario Judah Folkman publicé su primer articulo sobre la neoangiogénesis tumoral.
Nos ensené como los tumores malignos segregan sustancias que favorecen el crecimiento de nuevos
vasos sanguineos para alimentar al cancer en desarrollo. Esos vasos de nueva creacion son, ademas,
las autopistas de las que se valen las células cancerosas para diseminarse por el organismo. Se podia,
pues, disefnar medicamentos que lucharan contra el cancer sin atacar a las propias células tumorales,

sino a los vasos de cuyo riego dependen criticamente, como quien doblega una ciudad asediada
privandola de suministros. Folkman murié el pasado enero, pero todavia alcanzé a ver enfermos reales
con modernos medicamentos, los antiangiogénicos, basados en sus descubrimientos. Espana le
distinguié en 2004 con el Premio Principe de Asturias de Investigacion Cientifica y Técnica.




El conocimiento del cancer

El papiro de Ebers, con més de 3.500 arios, es el documento médico relativo al cancer més
antiguo que se conserva

Sin embargo, desde el egipcio anénimo que aconsejaba la abstencidn
terapéutica, hasta el propio Virchow, todos fueron meros descriptores,
antes cartégrafos que navegantes. La medicina inauguraba el siglo XX sin
mas recursos contra el cancer que la cirugfa y un escaso empleo de las
radiaciones. Llegaba la hora de que los conocimientos acumulados
comenzasen a fructificar.

Oncologia moderna

Paul Ehrlich nacié en Silesia en 1854. En realidad,
ninguno de sus trabajos se centré en el céncer. Sin
embargo, es el padre del método de trabajo que
impulsé la oncologia en la primera mitad del siglo
XX, y que, como veremos mds adelante, estanco
también su desarrollo a partir de los 50. También
cuenta con el mérito de acunar dos términos,
quimioterapia y bala mdgica, que epitomizan,
respectivamente, la ya vieja oncologia del siglo
pasado y la prometedora que estamos viendo surgir
ante nuestros ojos a comienzos del siglo XXI. Ehrlich
empezé su carrera como investigador en el
laboratorio de Koch, el célebre descubridor del
germen de la tuberculosis, y nunca aparté su vida
profesional de los microbios mas temibles de la
época, dedicando largos afios al estudio de la
difteria, la enfermedad del suefio o la sifilis. En 1908
desarrollé el salvarsan. El salvarsan es mucho mas
que un medicamento eficaz contra la sffilis; es un hito
en la historia de la ciencia, el primer agente quimico
de la medicina moderna, el primero que recibi6 el
nombre de quimioterapia y el inmediato antecesor,
nada menos, que de la penicilina. El mérito de
Ehrlich, premio Nobel de 1908, radica en su método.
I[ded una forma racional de recolectar centenares o
millares de sustancias y de registrar su actividad
frente a un microbio concreto. Al salvarsén se lo
conocfa también como 606, por ser la sustancia
nimero 606 que Ehrlich explord en su infatigable y
metddica busqueda del remedio contra la sffilis. Este
método de recoleccién, prueba y error, ha
fundamentado la investigacién farmacoldgica contra
el cancer. Todos los quimioterdpicos han sido
hallados empleando, en esencia, el método de
Ehrlich.
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Sin embargo, las tres primeras décadas del siglo XX fueron un desierto en
cuanto a avances significativos en el tratamiento del céncer. La deriva del
método de Ehrlich hacia los predios de la oncologia habrian de esperar a
los afios de la Il Guerra Mundial. El estancamiento de la oncologfa durante
el primer tercio del siglo pasado se debia, en parte, al desinterés de los
investigadores. Impresionados por los espectaculares logros de las
penicilinas y las sulfamidas contra la tuberculosis, la sifilis, la difteria o el
tracoma, casi todos los médicos brillantes con ambiciones académicas

ponifan sus ojos en el campo de las enfermedades infecciosas.

Joe Burchenal (1912-2006) no era una excepcién y, sin embargo, los

acontecimientos imprevisibles de la guerra le tenfan reservado un destino

i ) muy alejado de la
Las tres primeras décadas del microbiologia. Al terminar su

siglo XX fueron un desierto en
cuanto a avances significativos vij6 & Alemania y Francia para

en el tratamiento del cancer : 2
mejorar su formacién. El

especializacion en Baltimore,

estallido de la Il Guerra
Mundial le retuvo un tiempo en Suiza y el azar le llevé a colaborar alli con
dos hematdlogos legendarios, Fanconi y Rohr, consagrados al tratamiento
de nifios con leucemia. Viéndolos morir a casi todos, Burchenal comenzé a
acariciar la idea de emplear el método de Ehrlich no para buscar
antibidticos contra los microbios, sino remedios contra el cancer.

Antibioticos contra el cancer

Algo mas adelante la fortuna volvié a ponerse de su parte. Todo comenzé
con la explosién e incendio de un barco americano, camuflado como

mercante, pero cargado de gas mostaza, un agente de guerra quimica

S i ; ; Robert Hooke y una pagina de su tratado
prohibido por los convenios internacionales desde la | Guerra Mundial. Los Nrale iyt e R Y

marinos que sobrevivieron a la explosién murieron semanas después al representacion conocida de las células
quedar su sangre desprovista de glébulos blancos. Este hecho fortuito
puso a los investigadores tras la pista de una sustancia, la mostaza
nitrogenada, capaz de controlar la proliferacién de glébulos blancos que

caracteriza a la leucemia aguda. Las investigaciones estaban clasificadas De vuelta a la vida civil se incorporé al recién
como secreto militar, pero Burchenal tuvo conocimiento de ellas en razén inaugurado Hospital Memorial de Nueva York, que
de su puesto de médico castrense en el Instituto Militar de Medicina ya no abandonaria jamds. Alli se reunié con el
Tropical. Recordé a los nifios con leucemia y reconocié de inmediato lo que dream team constituido por Cornelius Roads,
habia sofiado en Suiza afios atrés, una especie de sulfamidas contra el David Karnofsky, Chester Stock y Fred Philips.
cancer. Todos habfan trabajado juntos durante la guerra y
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estaban dispuestos a aplicar sus investigaciones bélicas a la lucha contra
la leucemia. Son los padres fundadores de la quimioterapia y de la
oncologia moderna. Cuando en 1946 se
sentaron por primera vez a una mesa

Washington. Si Kennedy habia llevado al hombre a
la luna en la década de los 60, él erradicaria el
cancer de la faz de la tierra en los 70.
Unos afios después, aparecié el

para discutir los pasos iniciales de sus Em 1983, Burchenal publicé 10s  cispiatino y se pudieron curar
investigaciones, los enfermos de cancer ~ Fesultados del primer ensayo enfermos con tumores germinales del
podian confiar slo en la cirugia y en  CliNICO con 6-mercaptopurinay  icsiicuio, incluso cuando el tumor se

cambio la oncologia

una radioterapia arcaica.
definitivamente

Burchenal y el resto del equipo del

Memorial empezaron a tratar a nifios leucémicos con la 6-
mercaptopurina, el primer quimioterapico moderno, perfeccionado a partir
de la mostaza nitrogenada. Tras nueve fracasos consecutivos, estuvieron a
punto de desistir. Pero decidieron tratar sélo un paciente mas; la mejoria
espectacular del décimo nifio les alenté a persisti.. En 1953, Burchenal
publicé los resultados del primer ensayo clinico con 6-mercaptopurina y
cambié la oncologia definitivamente. Sin tratamiento, sélo un 5% de los
nifios con leucemia aguda sobrevivian al primer afio; con el nuevo
medicamento, rozaban el 30%.

El tratamiento del cancer con sustancias quimicas habia dejado de ser una
quimera y un terremoto de optimismo sacudié el mundo de la medicina. En
la primera mitad del siglo se habian conquistado las infecciones; sin duda
la cincuentena por venir habria de derribar al céancer. Y el método seria el
mismo, el viejo plan de Ehrlich; la comunidad cientifica se lanzé a una
frenética caza de sustancias con EEUU a la cabeza, deseosa de mostrar
al mundo su nuevo papel de superpotencia cientifica con el que emergia
de la guerra para sustituir a Alemania, vencida no solo militarmente, sino
también en los campos de batalla de las universidades, los laboratorios y
los grandes hospitales. Los reinos animal, vegetal y mineral se peinaron en
busca de decenas de millares de nuevos compuestos quimicos que eran
caracterizados, clasificados y ensayados sistematicamente sobre cultivos
de células cancerosas. Un par de hallazgos dieron viento a las velas de la
empresa. El metotrexate, al filo de los afios 50, mejoré mucho el prondstico
de las leucemias y sirvié para curar casos de coriocarcinoma, un cancer
raro derivado de la placenta. Pasaron los afos y las drogas milagrosas
contra el cancer no llegaban. A principios de los 70, Richard Nixon le
declaré la guerra al cancer en un acto rimbombante, y vertio a

continuacién toneladas de ddlares en el Instituto Nacional del Cancer en

habia esparcido por todo el organismo.
El suefio parecia al alcance de la
mano. Era cuestién de tiempo el dar
con alguna sustancia que curara a alguno de los
canceres frecuentes; el de mama, el de pulmon, el
de colon o el de préstata. Quién sabe si a todos a
la vez. éNo habfa sucedido ya con la leucemia
aguda infantil, el coriocarcinoma y los tumores

germinales?

Sin embargo, ya sabemos que no ocurrié asi. Es
cierto que, gracias a este modo de proceder, se

Paul Ehrlich ideé el método de trabajo que impulsé la oncologia
en la primera mitad del siglo XX
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han encontrado numerosos quimioterépicos Utiles para curar tumores poco
comunes, alargar la vida de los pacientes, mejorar sustancialmente su
calidad o evitar la recaida tras la cirugia. Pero hemos de confesar que
seguimos careciendo de esas drogas con las que sofiaron los Burchenal
de los afios 50, aquellas que convertirian al cancer en una pesadilla del
pasado, del mismo modo que los antibiéticos de principios de siglo lograron
con las infecciones. Las primeras voces en alertar de que el camino se
habia errado comenzaron a hacerse oir antes de los sesenta y se
convirtieron en un clamor
hacia los setenta. Desde
Virchow hasta Burchenal, el

aportaron nuevas clinico y el investigador eran
posibilidades de tratamiento I|a misma figura; un dia a la
cabecera del enfermo, al otro

frente a su coleccién de
probetas. El desarrollo exponencial de los conocimientos bioldgicos a partir
de la dltima Gran Guerra separ6 de un lado a los médicos en ejercicio y de
otro a los investigadores basicos. Las voces de protesta se elevaron de
entre las filas de estos dltimos. Trataban de hacer comprender que el
cancer es un fenémeno infinitamente mas complejo que el mundo de los
microbios; que si el método de Ehrlich habia valido para encontrar la
mayorfa de los antibiéticos, con el cancer habia que emplear una estrategia
mas compleja y cientifica. Era menester indagar en los mecanismos
intimos del céncer, entender qué fenémenos guian la transformacién de
una célula normal en otra cancerosa, descubrir los elementos-clave que
pudieran servir de talones de Aquiles contra el que dirigir un ataque
organizado. Si el método de Ehrlich era una escopeta de perdigones, la
nueva raza de investigadores planteaban un rifle de precisién apuntado al
mismo centro de la diana. Es fascinante que, medio siglo atrés, hubiese
sido el propio Ehrlich el que formulara esta nueva forma de pensar la lucha
contra la enfermedad: “... el objetivo es (..) encontrar sustancias
quimicas con una afinidad especial por los organismos patégenos que,
como balas mdgicas, vayan directas en pos de sus objetivos..."

Terapia molecuiar
La teoria celular que sirvié de motor al espectacular avance de la medicina
alolargo de los siglos XIX y XX se agota al acercarse el XXI. La oncologia
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A Joseph Burchenal se le deben los primeros
éxitos de la quimioterapia contra el cancer, a
principios de los afios 50

ha sido la punta de lanza de este progreso. En los
albores del nuevo siglo, el estudio cientifico de la
enfermedad ha inaugurado una nueva era, la
molecular, y son los investigadores del cancer los
primeros en arrumbar el microscopio. Ahora, para
sumergirse cada vez mas profundamente en los
engranajes del interior de las células, necesitan las
herramientas de la genética y de la biologia
molecular. El nacimiento de la era molecular es
coetdneo con los primeros éxitos clinicos de la
quimioterapia y su partida bautismal tiene fecha
exacta: la del 2 de abril de 1953, Ese dia se publicé
el memorable nimero de la revista cientifica Nature
en la que el americano James Watson y el inglés
Francis Crick comunicaban el descubrimiento de la
estructura del ADN, la molécula que soporta el
codigo genético.




Durante afos, el trabajo continué soterradamente, a la manera de los
investigadores de laboratorio, que no gustan de dar a conocer sus resultados
prematuramente. Finalmente, los frutos comenzaron a ser recolectados en los
afios 70, la década prodigiosa de la investigacion sobre el cancer. A finales
de los 60 apenas sabiamos de las células malignas que se multiplicaban con
rapidez, pero entramos en los 80 con una idea
bastante clara de todo el complejo proceso que
llamamos céncer.

En 1972 se publicéd un articulo seminal que
hablaba de la senalizacién celular. Se habia
descubierto que muchos canceres dependian del ADN
para la multiplicaciéon de sus células de

sustancias llamadas factores de crecimiento.

Esas sustancias han de acoplarse a unas moléculas existentes en la
superficie de las células malignas conocidas como receptores. La unién del
factor de crecimiento con el receptor desencadena una cascada de
reacciones quimicas en el interior celular que terminan activando los genes
de la divisién celular. Cada factor de crecimiento que se descubre, cada
receptor, cada peldafo de la sefializacién celular es una diana a la que dirigir

nuestras balas mégicas para desbaratar el proceso.

En 1975 tres investigadores de distintos paises aunaron sus esfuerzos y
desarrollaron la técnica revolucionaria del hibridoma. Eran Georges Kéhler
(aleman), César Milstein (argentino) y Niels Kaj Jerne (danés). El hibridoma
es una célula artificial obtenida en el laboratorio al fundir una célula
sanguinea normal con otra cancerosa. Las células de hibridoma tienen la
propiedad Unica de producir enormes cantidades de anticuerpos que,
introducidos en el torrente sanguineo, buscan y encuentran entre millones la
molécula exacta contra la que han sido programadas; lo més parecido a una
bala magica que se pueda imaginar. Los tres colaboradores también
compartieron premio Nobel en 1984,

Sélo dos afios mas tarde, en 1977, los investigadores bésicos Michael Bishop
y Harold Varmus hallaron el gen c-src. Pudieron demostrar que era un gen
habitual en las células de muchos animales, pero que, cuando se estropeaba,
era capaz de ocasionar cancer. Lo bautizaron oncogén y, por primera vez, se
supo que el origen del cancer venia con nosotros desde el momento del

Por primera vez, se supo
que el origen del cancer
venia con nosotros desde el
momento del nacimiento,
agazapado entre las volutas

nacimiento, agazapado entre las volutas del ADN.
Bishop y Varmus obtuvieron su premio Nobel y
siguen activos hoy dia en puestos directivos de
grandes instituciones pioneras en la lucha contra el
cancer. Quiza la mejor manera de apreciar la rapidez
con la que se ha avanzado en el
conocimiento del céncer consiste en
darse cuenta de que la mayoria de los
investigadores que hemos
mencionado siguen trabajando y
publicando articulos en las revistas
cientificas. Incluso los pioneros, como
Burchenal y el resto de su equipo,
pudieron contemplar en vida todo
este proceso, desde las mostazas nitrogenadas
descubiertas por azar, hasta los anticuerpos
monoclonales deliberadamente sintetizados.

Durante la década de los 80 se vivié un cierto
enfrentamiento dialéctico entre las dos escuelas de
lucha contra el cancer. Los cientificos de laboratorio
seguian sosteniendo que la blsqueda ciega de
sustancias no podia sino tropezar con uno o dos
productos Utiles cada década; mientras tanto, los
defensores del método de Ehrlich les sacaban los
colores haciéndoles ver que tantos descubrimientos
acerca de las intimidades del cancer no habian
cuajado en un solo farmaco.

Anticuerpos monoclonales
Este estado de cosas sélo cambiaria a punto de
concluir el siglo que inagurara el salvarsan. Rituximab
es el primer anticuerpo monoclonal que la mayoria de
los oncdlogos empleamos. Se aprobdé en 1997 vy
entonces nos parecfa magia. Sefialaba el paso de la
era del conocimiento molecular del cancer en
selectos laboratorios al del tratamiento molecular de
enfermos reales en nuestras consultas. La diana
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contra la que esta programado el anticuerpo es CD20,
un receptor implicado en la sefializacién de las células
de los linfomas. Empezamos empleandolo en los
enfermos resistentes a la quimioterapia, pero hoy dia ya
lo aplicamos desde el primer momento en la mayoria de
los casos. Un afio después ya disponiamos del ~tuberculosos
trastuzumab en las farmacias de los hospitales. Se

trata de otro anticuerpo monoclonal dirigido contra una proteina conocida
como Her2. La investigacién de laboratorio nos habia ensefiado cémo esta
molécula actia como acelerando la divisién en uno o dos de cada diez casos

de cancer de mama.

Ya en nuestro siglo, el afio 2001 fue el de la aparicién de imatinib, quizé el
farmaco més paradigmético de la era molecular, la prueba del siete, algo
parecido a lo que representd la 6-mercaptopurina para la teorfa celular del
cancer. Los investigadores habfan desentrafiado laboriosamente todos los
escalones de la sefializacién intracelular que mantenia en constante
multiplicacién a las células de la leucemia mieloide crénica. Una molécula
particular les parecié especialmente vulnerable y desarrollaron un compuesto
a medida para interferirla. Esa molécula es imatinib y usarla es como detener
un tanque en movimiento valiéndose de un destornillador de relojero, sélo
conociendo entre qué dos exactos engranajes de la oruga hay que
introducirlo. Imatinib ha cambiado el destino de los enfermos de esa variedad
de leucemia en el mismo grado que la penicilina cambié el de los

tuberculosos de antafo.

Los primeros afios del siglo XXI estén siendo el escenario de
los antiangiogénicos. El mecanismo desvelado por Judah
Folkman ya se conoce con el detalle necesario para poder
intervenirlo, impidiendo que la aparicién de nuevos vasos
sanguineos nutra a los tumores malignos y a sus metéstasis.
Se pudo comprobar que una proteina llamada VEGF jugaba
un papel crucial en el desarrollo de los nuevos vasos
cancerosos. A continuacion, se hizo buen uso de la técnica del
hibridoma para fabricar un anticuerpo monoclonal que viajara
por el torrente sanguineo destruyendo al paso todas las
moléculas de VEGF con las que se topara. Esa bala mégica

Imatinib ha cambiado el se
destino de los enfermos de
una variedad de leucemia
en el mismo grado que la
penicilina cambio el de los

al presente

llama bevacizumab, vy
tampoco es un producto de
ciencia  ficcién, ni un
tratamiento experimental al
alcance de unos pocos; es un
medicamento que emplea
rutinariamente cualquier
oncologo para tratar a sus pacientes con céancer de

colon o de mama.

Pero la oncologfa del siglo XXI se enfrenta a retos
nuevos que no hay que descuidar. Uno de ellos es,
paraddjicamente, la abundancia de nuevos
medicamentos y la rapidez con la que aparecen en el
escenario de la investigacion contra el cancer.
Estamos empezando a no dar abasto para estudiar
adecuadamente la utilidad de cada nuevo farmaco
que llega a nuestras manos. Sin embargo, la presion
de la industria farmacéutica y de la sociedad arrecia
ante la ansiedad de que los nuevos medicamentos
lleguen a todos y cuanto antes. Un tiroteo de balas
mdgicas amenaza aturdirnos con su estruendo si no

aplicamos el sentido comun y la buena ciencia.

El Presidente Nixon, firmando solemnemente el Acta Nacional del Cancer
el 23 de diciembre de 1971




Investigacion del siglo XXI

Quiza el signo mas alentador que alumbra este nuevo siglo es el de la confluencia de dos maneras de
buscar remedios contra el cancer que avanzaron en paralelo, sin apenas rozarse, durante buena parte
de los diez lustros anteriores. Por un lado, los cientificos basicos siguen buceando cada vez mas
profundamente en los recovecos de la célula malignizada. Ya sabemos mucho de procesos esenciales
como la telomerasa, que convierte a las células malignas en inmortales, o de como evitan la apoptosis,
un mecanismo de seguridad que lleva a la autodestruccion de las células con demasiadas taras
genéticas. En el futuro se vislumbra un papel para la células madre, la terapia génica o la
nanotecnologia. Pero todos esos descubrimientos no se quedan ahora en el limbo de las publicaciones
y los congresos cientificos, como antaino. Muchos de ellos son recogidos por las compaiias
farmacéuticas, los grupos cooperativos de oncélogos o los grandes hospitales académicos y
desarrollados mediante el bien engrasado procedimiento de los ensayos clinicos, que siempre nos
sirvié bien para aquilatar las propiedades de los antiguos quimioterapicos. En muchos lugares, médicos
practicos e investigadores de laboratorio colaboran ya estrechamente en proyectos conjuntos, a
menudo bajo un mismo techo, siguiendo la filosofia de lo que se ha bautizado como investigacion
traslacional; un nuevo modo de proceder que trata de llevar los descubrimientos cientificos mas
prometedores hasta la cama de los pacientes, del modo mas rapido y eficiente.

Farmacos mas caros

No es pequefo escollo, tampoco, el del coste de estos medicamentos que
afiade un par de ceros al de las quimios tradicionales. Hay expertos que
afirman, simple y llanamente, que los sistemas de proteccién social no podrén
soportar durante mucho tiempo tanta presién; seria muy imprudente cerrar los
ojos a esta cuestion. Eso sin contar con las tensiones que tarde o temprano
apareceran entre quienes pueden permitirse farmacos eficaces y los que no,
tanto si estdn separados por fronteras nacionales como por las lindes
econdémicas invisibles que dividen a los ciudadanos de estados con sistemas
sanitarios dependientes del capital privado.

Para terminar, el cambio que se avecina en la oncologia comporta una
desventaja muy de la incumbencia de medios de divulgacién sanitaria como
Eidon: de pronto, los pacientes se vuelven més ignorantes. Casi todo el
mundo cuenta con algln conocimiento de lo que es la quimioterapia y la
radioterapia, cémo y para qué se aplican, més o menos con qué resultados
y al precio de qué efectos adversos. Pero muy pocas personas serfan
capaces de hilvanar algln razonamiento sobre anticuerpos monoclonales,

angiogénesis, apoptosis o factores de crecimiento.
Y, sin embargo, todo esto tiene que ver con
tratamientos que los oncdlogos ya estamos
empleando cada dia y que, sin duda alguna,
usaremos cada vez mas. La idea de que el enfermo
debe de ser ignorante, al pairo de la sabiduria del
médico, es tan antigua como el gas mostaza, y sélo
ligeramente menos perjudicial. No es bueno para
nadie que las personas sean ignorantes de los
tratamientos que reciben. Los términos de los
ejemplos anteriores parecen inalcanzables a
primera vista. Pero el concepto de 'célula' no le
hubiera parecido menos ajeno a un ciudadano del
siglo XIX.
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Historia, medicina y ciencia en torno a
Darwin

a teoria de la evolucion provocé una
intensa polémica desde que Darwin
publicé en 1859 El Origen de las
especies, pero sus supuestos se asumen
hoy como base esencial de todas las
ciencias naturales. En el camino de esta
aceptacion han aparecido muchos escollos:
los principios religiosos de la Europa
decimondnica, las interpretaciones sociales
de esta teoria que, en ocasiones, lindaban
con la crueldad, la falta de comprension por
parte de anglicanos y catdlicos que vieron
en Darwin la amenaza de la explicacion
biblica... A punto de celebrar el 200
aniversario de su nacimiento, Darwin sigue
dando mucho de que hablar.

Retratos de Darwin (izquierda) y Wallace (derecha)

El pasado mes de septiembre la iglesia anglicana
pidi6 perdén a Darwin. El comunicado decia asf:
“Charles Darwin: 200 afios después de tu
nacimiento, la Iglesia de Inglaterra te debe una
disculpa por malinterpretarte y por, ademas de tener
una reaccion equivocada, haber animado a otros a no
comprenderte tampoco. Tratamos de practicar la
antigua virtud de ‘fe buscando la comprensién’ y
confiamos en que esto suponga una reparacion’. Los
anglicanos admiten que se dejaron llevar por “un
fervor antievolucionista” y que actuaron de una
manera demasiado emocional y a la defensiva
cuando Darwin (1809-1882) expuso las ideas que
romperian con la interpretacion de la creacién del
mundo en siete dias, tal como esta expuesta en el

Génesis.




HISTORIA, MEDICINA'Y CIENCIA
en torno a.. Darwin

La iglesia catdlica no ha sido tan clara. Mantiene una relacion
ambigua con la teoria de la evolucién. Acepta que los seres
humanos hemos evolucionado como el resto de los animales,
pero que nuestra alma inmortal ha sido creada por Dios. El papa
Benedicto XVI dijo en 2005; “no somos el producto casual de la
evolucién. Cada uno de nosotros somos el resultado de un
pensamiento de Dios, cada uno de nosotros somos necesarios”.

4Punto y final a una vieja polémica? Parece que no. Hace sélo
un afio se inauguraba en Kentucky (EEUU) el Museo del
Creacionismo, muchos cientos de metros cuadrados destinados
a mostrar a la sociedad la base cientifica de las teorfas biblicas.
El portavoz del Museo lo explicaba claramente: “Nuestra misién
es decirle a la gente que la historia de la

Biblia es cierta, y si su historia es cierta, En EEUU, el 45% de las

Darwin, cuando inicié su viaje en el Beagle era un joven muy
religioso. Tanto que hay testimonios de los miembros de la
tripulacién haciendo mofa de su gran fe. Después de este viaje
inicidtico, Darwin cuestiond la interpretacion del origen de la vida
que defendfa la Biblia. Viajar por todo el mundo le permitié observar
que habfa muchas religiones y que todas esas religiones defendian
ser la Unica revelaciéon verdadera y auténtica. La muerte de su
padre, ateo, le hizo pensar en lo abominable que era la creencia
cristiana que condenaba a cuantos no crefan en Dios. Parece que
también la crueldad de la naturaleza le hizo reflexionar. En uno de
sus viajes estudié una avispa, la ichneumon. Este insecto pone sus
huevos en un gusano, y cuando esas larvas se incuban, se comen
al gusano vivo. ¢Era esa la bondad divina que le habfan inculcado
desde pequefio? Darwin no podia entender que
un dios benevolente hubiera creado un mundo

entonces el mensaje de su evangelo Personas cree que Dios cred @ i, cruel, por eso pensé, segin Dixon, que Dios

también lo es... Se trata de un libro e 10S humanos tal y como son
historia, y puedes confiar en su ciencia’. oy hace sélo 10.000 anos

Parece que la lucha contintda.

Dios frente a Darwin

Los desencuentros entre ciencia y religién se remontan a la
época de Galileo, pero no hay duda de que las teorias de Darwin
abrieron la caja de los truenos de quienes sélo crefan posible la
teoria del Génesis. Sin embargo, en el funeral de Darwin en
1882 un clérigo dijo que era perfectamente posible creer en la
teorfa de la evolucién y en Dios. Pero los datos no apoyan esta
tolerancia. En EEUU, el 45% de las personas cree que Dios
creé a los humanos tal y como son hoy hace sélo 10.000 afios
(o menos) y que el hombre no comparte ningtin ancestro comdn
con el mono. Otra encuesta sefiala que el 65% de los
estadounidenses quiere que el creacionismo se ensefie en las
escuelas a la vez que el evolucionismo. Si la evolucién fue
aceptada en su época épor qué se sigue poniendo en duda?
Thomas Dixon, tedlogo e historiador de la ciencia -Queen Mary
College de la Universidad de Londres-, ha dedicado muchos de
sus trabajos a intentar responder esta cuestion.

no se habia ocupado de todo el proceso de la
creacién. El mundo imperfecto no podia ser obra
de la bondad absoluta.

Darwin, cuando escribid E/ origen de las especies, no crefa en todo
lo que decia la Biblia, pero era un hombre profundamente religioso.
A pesar de que en su famoso libro pretendié reflejar que su teorfa
era perfectamente compatible con la fe, las explicaciones del
Génesis pesaban demasiado en la Inglaterra victoriana. Hay una
anécdota que ejemplifica los odios y amores que despertaba
Darwin. En 1860 en Oxford se celebré un debate entre Thomas
Huxley, un amigo de Darwin y gran defensor de sus teorias, y el
obispo de Oxford. Este le pregunté a Huxley: édesciende usted del
mono por parte de madre o de padre? Y Huxley, defendiéndose de
la ironia, le contestd; “preferia descender de un mono que de un
obispo, sobre todo de un obispo que utiliza su poder para asustar
a los feligreses”.

Darwin también vivié la polémica en su propia familia. Su mujer

cuestionaba su obra. Se conserva una carta suya de juventud en la
que le pedfa que siguiera leyendo la Biblia y alimentando su fe
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porque si no, cuando se murieran los dos, estarian separados.
Al fallecer su mujer, Darwin escribié que habfa llorado muchas
veces por esta carta.

Del creacionismo...

Sin duda el hito més importante en la controversia entre
creacionistas y evolucionistas fue el llamado Scope Monkey
Trial, el famoso juicio que se ocup6 de la validez de una ley de
Tennessee en la que se prohibia a los maestros de escuela
ensefar cualquier teorfa que “negara la historia de la Creacién
Divina del hombre tal y como se ensefia en la Biblia" Se
prohibia el darwinismo. La oposicién a esa ley le costé al
maestro John Scopes un juicio en el que fue declarado
culpable. La ley estuvo en vigor hasta 1968.

A partir de los afios sesenta, se pudo ensefiar el evolucionismo
en las escuelas. Fue entonces cuando un ingeniero, Henry
Morris, lideré el movimiento creacionista. Defendia que la mejor
explicacion cientifica del mundo era la antidarwiniana. Su teorfa
fue muy aceptada.

...al diseno inteligente

El siguiente paso al creacionismo es el llamado disefio
inteligente. Se trata de la teorfa mas moderna en contra de la
evolucién. Defendida por Michael Behe, catdlico y autor del
famoso libro La caja negra de Darwin, basa su teorfa en una
bacteria, la E. colli Segin Behe, esta bacteria es la
demostracién cientifica de que existe Dios. En su flagelo hay
miles de particulas interconectadas que permiten que gire
como si fuera un motor. Se trata de un logro de ingenieria,
muchas piezas que funcionan al unisono. Si se quitara una sola
de ellas, dejaria de funcionar. Seglin estos tedricos, no se
puede conseguir una estructura semejante a través de la
evolucion, sélo a través de un disefio inteligente. Pero segun la
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mayoria de los cientificos, afirmé Dixon, esta teoria falla
porque el propio Darwin descubrié que, a través del tiempo y
gracias a procesos de error-correccion, se pueden crear
mecanismos muy complejos. Para demostrarlo se centré en el
funcionamiento del ojo, otra pieza de ingenieria, que
evoluciond en las distintas especies para adaptarse a distintas
circunstancias.

Darwinismo social

La marea evolucionista también inundé el campo social. Las
teorfas de Darwin dieron pie a una serie de interpretaciones
sociolégicas que, en muchos casos, se separaban de la propia
ideologia de Darwin. En el dltimo tercio del siglo XIX,
determinados grupos intentaron justificar el imperialismo
mediante el argumento de que los individuos y colectividades
con mayor capacidad serfan los més aptos para sobrevivir, en
tanto que aquellos que carecian de esas cualidades estarian
condenados a la extincién o a la supeditacién. Alvaro Girén,
del departamento de historia de la ciencia - Institucién Mild y
Fontanals- del CSIC, afirma que grupos de variados perfiles
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Manifestacién anti-evolucionista durante el Scope Monkey Trial
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ideolégicos se apropiaran de la teoria y vocabulario darwinianos
para los fines mas diversos.

Historiadores como Desmond en su ampliamente citado The
Politics of Evolution ha mostrado que en la primera mitad del
XIX las teorfas de la evolucién habfan adquirido peligrosas
connotaciones politicas. Muchos grupos radicales, inspirados
por la Revolucién Francesa, habian utilizado su particular lectura
de la obra para apoyar su ataque a la Iglesia y aristocracia
britanicas. No era precisamente ésta la clase de radicalismo
promocionado por Darwin y su circulo. Procedente de una
tradicion de disidencia religiosa, Darwin también se oponia
firmemente al privilegio aristocréatico. Sin embargo el naturalista
britdnico estaba muy lejos de ser lo que en términos
anacronicos llamariamos un socialista. Los suyos eran ideales
de reforma social meritograticos, de extensién sin limite del
sistema de libre empresa. Sin embargo, el hecho de que
evolucién, materialismo y revolucién social estuvieran
fuertemente asociados hacfa que los cientificos que
propusieron aproximaciones radicales sobre la cuestién fueran

estigmatizados.

Otros historiadores creen que la
sociedad victoriana favorecié que

Darwin no podia entender
que un dios benevolente

The Biochemical Challenge to Evelution

DARWIN’'S
BLACK BOX
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MICHAEL J. BEHE

M. Behe autor de la teoria denominada disefio inteligente
desarrollada en su libro La caja negra de Darwin

Lo curioso es que durante los Ultimos afios del siglo XIX, el
darwinismo aparentemente habia triunfado, pero la teorfa, la
seleccién natural, no fue aceptada totalmente en la comunidad
cientifica del momento. Otros historiadores como Daniel
Beckemont han llegado a afirmar que el enfoque
especifico de Darwin se disolvié en una visién del

mundo que podriamos llamar evolucionista. El

Darwin reconociera en su teoria hubiera creado un mundo tan darwinismo se convirti6 en sinénimo de

de la seleccién natural una cruel, por eso pensé, que Dios

evolucionismo, es decir, tomé cada vez mas el

verdad atemporal. Girén cit6 a no se habia ocupado de todo sentido de una ley de sucesién en que la finalidad es

[

John Green:
descendencia del hombre,

luchaba para reconciliar su

convicciéon de que la competencia entre individuos vivos,
naciones y razas era esencial para el progreso de la humanidad,
con su igualmente fuerte sentimiento de las obligaciones de la
humanidad ilustrada hacia pueblos situados mas abajo en la

escala de la existencia humana’.

al escribir la @] proceso de la creacion

la llegada a un estadio superior de civilizacién.

También el darwinismo ha sido repetidamente
vinculado con el racismo o con los fundamentos de la ideologia
nazi, pero también se ha podido afirmar su afinidad lectiva con
el liberalismo, o incluso se llega a hablar de un socialismo
socialdarwinista. Para Girén, es evidente que las ideas, sean
cientificas o no, cuando entran en el discurso publico lo hacen
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de manera muy imprecisa o muy selectiva. Que el darwinismo
social pueda ser conceptualizado

MEMORIA

En la actualidad existen aproximadamente 50 millones de
especies animales vivas y otras tantas

no como un conjunto coherente de  Las teorias de Darwin dieron pie extintas.  Si aceptaramos las

ideas o como una ideologia, sino @ una serie de interpretaciones
como una coleccién de palabras, un ~ Sociologicas que, en muchos
lenguaje que constituye un tejido CasSOS, s€ separaban de su propia

discursivo a partir del cual se ideologia
debaten desde el conflicto colonial

hasta las medidas eugenésicas, no lo hace menos importante.
“No es lo mismo ver la guerra como un castigo divino que
como el necesario precio a pagar con un conflicto de razas
que promueve el progreso biolégico y social’.

La herencia cientifica de
Darwin

A pesar de todos los avatares, la comunidad cientifica apenas
cuestiond la teoria de Darwin. Para Ginés Morata, del Centro
de Biologia Molecular (CSIC-UAM) y uno de los cientificos
espanoles con méas proyeccién internacional, los grandes
descubrimientos y desarrollos tecnolégicos que se han
realizado en las Ultimas tres décadas son, de alguna forma,
una continuacién y una consecuencia de la propuesta de

Darwin en El origen de las especies.

Quiz4, la persona que més licidamente ha profundizado en
esta idea ha sido Sydney Brenner, que pasara a la historia de
la ciencia por sus enormes aportaciones a la Biologia
Molecular que él contribuydé decisivamente a crear. Afirma
Brenner que la nueva biologfa nos acercaré a una comprension
mas intima de nosotros mismos, al entendimiento completo de
los humanos como organismos: “por primera vez podemos
plantear el problema fundamental del hombre y empezar a
comprender nuestra evolucién, nuestra historia, nuestra cultura
y nuestra biologia como un todo”.
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afirmaciones creacionistas, Dios habria
llevado a cabo una labor muy ardua y
dificil. La variedad es infinita. Toda esta
enorme diversidad ha sido creada a lo
largo de muchos millones de afios de
evolucion. La pregunta es écémo se ha generado? ¢Existe
una explicacién unitaria para la evolucién de la vida en el
planeta?

Las aportaciones de Darwin y Wallace propusieron un
mecanismo evolutivo plausible basado en la idea de
seleccion natural, y ahi radicé su éxito. Darwin afirmé que en
la supervivencia de los individuos especialmente

Darwin y la politica

A estas alturas del siglo XXI, el debate sobre
el darwinismo no se sitiaa sélo en el campo
de la religion, sino que también influye
enormemente la situacion politica. La

Constitucion americana dice que el gobierno

no puede aprobar ninguna ley que promueva
cualquier creencia o fe religiosa. Este articulo

se ha venido respetando estrictamente y por
eso, tal vez, se ha cuestionado el
creacionismo y se ha planteado la teoria del
diseno inteligente en un intento de hacer lo
mas cientifico posible la explicacion del
Génesis.




favorecidos estaba la fuerza de la seleccién natural, y su
mayor capacidad de supervivencia les dotaba también de una
mayor capacidad de transmitir sus caracteristicas a su
descendencia. Mediante este mecanismo se consegufa
modificar gradualmente los organismos a través de las

sucesivas generaciones,

Morata afirma que si tuviéramos que resumir las
implicaciones de la teoria evolutiva, podriamos centrarnos en
tres puntos: todos los seres vivos tienen un origen comun; ha
habido un proceso de cambio gradual que a lo largo de
muchos millones de afios dio lugar a toda la diversidad
bioldgica del planeta y, por Ultimo, la especie humana es
simplemente una mas de los cientos de millones de especies
que existen o han existido.

;‘(HMISTORIA, MEDICINA Y CIENCIA
: EN TORNO A...

Ponentes y moderadora de la sesion sobre Darwin, Ciencia y Sociedad,
de izquierda a derecha, Alvaro Girén, Carmen Iglesias y Alberto Gomis

Genes y evolucion
Darwin proporcioné una explicacién descriptiva, plausible,
pero no mecanistica de la diversidad biolégica. Si todos los

HISTORIA, MEDICINA Y C
b EN. TORNG A"

Ponentes y moderador de la tltima sesion, de izquierda a derecha,
Ginés Morata, Javier Puerto y Thomas Dixon

organismos tienen un origen comun, éque funcién biolégica es
comin para todos, se transmite de padres a hijos y es
modificable para generar la diversidad biolégica? Darwin no
podia responder estas cuestiones.

El planteamiento de estos interrogantes dio origen a la
Genética, la disciplina que estudia cémo se transmite y
modifica la informacién bioldgica. La primera demostracién de
la heredabilidad de esta informacién se debe a Mendel, que
mostré como la forma o el color de los guisantes se transmite
fielmente de una generacion a otra. Sin embargo, gran parte del
progreso de la Genética en el siglo XX se debe a la mosca del
vinagre, Drosophila melanogaster. Gracias a los estudios en
esta mosca se demostr6 que en la naturaleza aparecen

variaciones heredables

(mutaciones) de los genes y  El darwinismo ha sido

que estas mutaciones son la repetidamente vinculado
fuente de variacién biolégica  con el racismo y con los

necesaria para el proceso fundamentos de la
evolutivo. “Lo que la Genética  jdeologia nazi

de Drosophila descubrié es

que el motor real de la evolucién son los genes, la informacién
genética heredable”.
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DESDE LA
MEMORIA

El problema que surgié entonces, Los grandes descubrimientos revolucién biolégica destinada a
aproximadamente en los afios cuarenta del 'y desarrollos tecnolégicos cambiar el propio rumbo de la
pasado siglo, era conocer la naturaleza que se han realizado en las humanidad, incluso como entidad
fisica del gen. Cudl era su composicion  Ultimas tres décadas son una  bioldgica

quimica. La solucién a este problema dic ~consecuencia de la

lugar a lo que Ginés Morata llama la Propuesta de Darwin La propia estructura de la molécula de
segunda revolucién de la biologia (la primera ADN explica como es capaz de
fue El origen de las especies), cuando Watson y Crick replicarse produciendo moléculas iguales y, por tanto,
desvelaron la naturaleza y estructura de la informacion genética: asegurando la fidelidad de la informacién bioldgica a través de
el ADN. El famoso articulo publicado en la revista Nature en el generaciones. Lo interesante del codigo genético es que es
afo 1953 de sdlo una pagina fue el responsable de una universal para todos los organismos. La universalidad del

Darwin en Espana

La teoria sobre la evolucion de las especies llegé a Espana en un tiempo propicio a las novedades de
todo tipo. Fue durante el llamado Sexenio Revolucionario (1868-1874). Unos aios donde el ambiente
politico era mas liberal y la legislacion prohibia la censura oficial. Eso no impidié que los defensores
del darwinismo vieran como sus escritos cientificos eran condenados por la jerarquia catélica, lo que
propicié que muchos naturalistas, intentaran aunar en sus teorias las explicaciones del Génesis sobre
el origen de la Tierra y las teorias evolucionistas.

No obstante, el ambiente generalizado era de rechazo, con lo que estos intentos fueron en balde. La
tendencia mayoritaria en Espana a finales del siglo XIX fue la de rechazar el darwinismo. Las teorias
de Darwin llegaron con retraso a nuestro pais. La primera traduccion espaiola se realizé en 1877 y
corrio a cargo de la editorial Perojo. En 1867, salio el primer libro de texto que incluia el evolucionismo
entre sus contenidos. Este libro de Historia Natural, de Rafael Garcia Alvarez, ostenta el honor de ser
uno de los libros de textos de vida mas prolongada en la moderna escuela espaiiola. Durante cerca de
medio siglo se utilizé en la enseianza de las Ciencias Naturales de Secundaria.

A partir de la Restauracién monarquica en 1875, se ponen miiltiples trabas al libre pensamiento y de
modo muy especial a las ideas que se debatian en la Universidad. Se expedientaron a muchos
profesores y el darwinismo se convirtié en objeto de burla: el dibujo que parecia en las botellas de Anis
del mono comenzo6 a fabricarse en 1870 y tuvo un éxito extraordinario. La mofa de Darwin se convirtié
en reclamo comercial.
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cédigo es en si misma una prueba de la evolucién. Los
organismos tenemos el mismo cddigo genético simplemente
porque todos lo hemos heredado de

un antepasado ancestral. Todos los organismos
tenemos el mismo cédigo muy crudas, se estdn usando en animales de

A la luz de los dltimos avances en ~ genético simplemente
biologia molecular, podemos Porque todos lo hemos

esta tecnologia ha sido rapidisimo y ha dado lugar a métodos
muy poderosos de manipulacion. El vehiculo de la evolucion, el
ADN, esta siendo modificado directamente por la
intervencién humana. Estas metodologias, todavia

experimentacion, moscas, ratones, gusanos, etc,
pero dada la gran similitud genética no esta lejos el

afirmar que todos los seres vivos heredado de un antepasado dia en que se podran aplicar a la especie humana.

ancestral

comparten las mismas funciones
biolégicas basicas. De todos estos
estudios ha surgido una visién unificadora de los procesos
biolégicos basada en (ltima instancia en el proceso evolutivo.
Los organismos tienen un origen comun, como propusieron
Darwin y Wallace, comparten el mecanismo de
almacenamiento y liberacion de la informacion genética
basado en la universalidad de la funcion del ADN, del ARN y
en el mecanismo de cdédigo genético. Por ultimo, todos los
componentes del Reino Animal comparten el mismo proceso
genético de disefio corporal.

El futuro de la evolucion

Para Morata, la teoria de la evolucion esta dando un
importante giro. Lavida en el planeta comenzé hace 2000-
3000 millones de afos. Los existentes en la actualidad,
aparecieron hace 540 millones de afios. Hace unos
100.000-200.000 arios la seleccién darwiniana dio origen a
la especie humana, y ha originado muchos millones de
especies mas, vivas o extintas. Sin embargo el desarrollo
intelectual/tecnolégico de nuestra especie la ha hecho
esencialmente inmune al proceso de seleccién natural, por lo
tanto las reglas evolutivas normales nos afectan poco o nada
en la actualidad.

La cultura humana comenzé hace unos 10.000 afos y el
desarrollo tecnolégico hace 200 afios, mientras que la
tecnologia del ADN comenzé hace 25 afios. El progreso de

El potencial de estos métodos es enorme, sobre

todo si se considera que comenzaron hace 25
afos. Resulta imposible imaginar lo que seran capaces de
realizar dentro de 50 afios, por'no hablar de 500 o 5000. La
especie humana tendrd la posibilidad de modificarse
genéticamente a si misma de forma controlada. Esta
perspectiva ofrece enormes posibilidades de determinar su
propio futuro bioldgico, su propia evolucién. La tecnologia del
ADN ofrece un nuevo paradigma social, podra cambiar
completamente la propia sociedad humana.

e e iy

BRITISH
COUNCIL

Las conferencias del ciclo Desde la memoria se celebraron en
colaboracion con la Residencia de Estudiantes y el British Council
durante los meses de abril y mayo de 2008
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4 Albert J. Jovell
1

_CANCERE

" DE UNA
4 SUPERVIVENCIA

El esperanzador testimonio
de un médico enfermo de cancer 3

Albert Jovell

CANCER: BIOGRAFIA DE UNA
SUPERVIVENCIA

El esperanzador testimonio de un
médico enfermo de cancer
Barcelona: Planeta, 2008, 250 pégs.
ISBN 9788408078388

Por Javier Barbero
Psico-oncdlogo. Servicio de Hematologia
del Hospital Universitario La Paz

Conoci a Albert Jovell en mayo de 1996.
Trabajaba €l entonces en la Agencia de
Evaluaciéon de Tecnologia Médica de
Catalufia y me invité a participar en un
seminario que dirigia sobre FEtica y
Evaluacién en la Sanidad. Después nos
hemos ido encontrando en diferentes

foros, antes y después del comienzo de su
cancer, y el Albert Jovell que yo he ido
conociendo para nada ha sido disonante
con el mismo que se presenta en su libro
Céncer: biografia de una supervivencia.
Directo, exigente consigo mismo,
argumentativo y, a la par, apasionado. Un
tipo vehemente con la cabeza muy bien

amueblada.

Casi al comienzo nos dice “escribo la
biografia de mi cancer, no la autobiografia
de una vida" intento no del todo
conseguido y que ya esta reflejando uno
de los hilos conductores de esta obra: la
dialéctica y el conflicto entre lo objetivo y
lo subjetivo, entre lo que se puede
conocer desde fuera o solamente vivir
desde la experiencia. EI médico experto,
que apuesta
por la
objetividad de
la  medicina
basada en la
evidencia,
maestro en estadistica y andlisis de datos,
se encuentra con el cancer. Perddn, con
su cancer... y ahi empieza un durisimo
recorrido que amenaza la salud, los
vinculos familiares, las prioridades
personales y hasta el propio significado
de la vida. Ciertamente, como él nos

refleja, hay un antes y un después.

Jovell nos describe a lo
largo del libro la vivencia
y significados internos
de convivir con el cancer

Jovell va describiéndonos a lo largo de
este libro la vivencia y significados
internos de convivir con el cancer. Lo que
él denomina el sindrome de la fatalidad
(esconderse de los demés cuando se esta
enfermo), el sindrome del desasosiego
(con sus 10 D: deséanimo, desdicha,
desolacién, etc.), pero sobre todo el
maldito miedo. Un miedo que durante
mucho tiempo le paralizé a la hora de
escribir sus vivencias como enfermo de
cancer. Un miedo que uno se ve obligado
a ocultar con decoro. El miedo de los
amigos a enfrentarse al sufrimiento de los
seres queridos. EI miedo a que la
enfermedad regrese. El miedo a sentir lo
que se ha sentido. Como él afirma, ‘“la
biografia del céncer es una crénica
racional del miedo. iY el miedo también
duele!" Albert Jovell ahf
plantea un reto a todos los
clinicos: no podemos huir del
miedo del paciente,
necesitamos darle aliento,
conectar empaticamente
con él, aportar la seguridad del que
apuesta por ser companero de viaje, de un
viaje que es del otro, pero que no puede o
no quiere hacer solo.

Echo en falta en su trabajo una mayor
profundizacién en dos cuestiones. La
primera tiene que ver con la experiencia
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de trascendencia —que la nombra en

varias ocasiones-. Llega a afirmar que

‘escribo esta  autobiografia para
trascender” y afiade: “para que mis hijos
me conozcan mejor, para que sepan cémo
era su padre y cémo pensaba’ Aquf
trascender puede equivaler a permanecer,
a poder seguir en otros cuando uno no
esté. Pero también se puede trascender la
experiencia interior en clave de
espiritualidad, a la hora de afrontar la
convivencia con los silencios mas
profundos de uno mismo. Da la sensacién
que Albert Jovell, que demuestra en su
texto una enorme capacidad de
introspeccidn, estd ain a la espera de
iniciar esa busqueda. Como que el lector
se queda —o al menos
quien firma estas
lineas- con las ganas
de haber podido recibir

su reflexion en este

utilizaramos siempre una mesa entre el
profesional y el paciente y nunca nos
acercéaramos desde el contacto fisico.
Como si ademds aceptaramos que un
psicélogo entrenado no pudiera ayudar a

afirma el autor. En su doble posicién de
médico y enfermo Albert Jovell cuestiona
a fondo todo el sentido de la profesion.
Llega a afirmar que “si no eres afectivo y
empético con los pacientes, no puedes
ejercer la profesién de

un enfermo de céncer “que
era demasiado consciente
de lo que le estaba
Albert  Jovell
expresa en toda su obra la

pasando”.

¢Es el cancer la
enfermedad de la
derrota o una
enfermedad que te
destroza? Es una

Esto,
afirmado por alguien

médico”.

tan riguroso en las
cuestiones cientificas

Este libro es un
regalo para los
enfermos de cancer.
Y también un canto

necesidad de apoyo

emocional  para los
enfermos de cancer y sus
familias, se pregunta por
qué el reduccionismo racionalista de los
cientificos no facilita el estudio del
probable beneficio terapéutico del apoyo

emocional a estos
pacientes. Pero se queda
ahi.. Ciertamente, lo que
cuenta es su experiencia y,

desde ahi; nos ayuda a

enfermedad a la que
hay que sobrevivir
fortalecido &

punto. Quizas porque
para trascender una

a la esperanzay a
no huir del lado
oscuro de la vida

reflexionar acerca de por
qué no siempre llegan los

realidad no hace falta

estar delante de la muerte, sino
precisamente, delante de una vida que es
vivida con intensidad, como la que nos

relata linea a linea el autor.

La segunda cuestion tiene que ver con su
visién de lo que supone el apoyo
psicolégico. Como si todos los psicélogos

recursos psicolégicos que
son un derecho de todos los pacientes
oncoldgicos.

Este libro es un regalo para los enfermos
de céncer. Y también un canto a la
esperanza y a no huir del lado oscuro de la
vida. Escribir esta autobiografia “me
permite ejercer mi vocacién de médico’,

y metodoldgicas,
supone un aldabonazo
propia
conciencia profesional.

nuestra

Por dltimo, una reflexion sobre la
supervivencia. Yo diria que por lo que nos
cuenta en su libro, Albert Jovell no se ha
dedicado a “sobrevivir’, sino a “vivir con
intensidad’, a vivir con mayudsculas. Su
tiempo no ha sido en vano ni tampoco
queda en el vacio lo que desde sus
escritos y su militancia en organizaciones
de pacientes nos estd dia a dia
transmitiendo. Qué mejor finalizacién de
esta resefia que utilizando sus propias
palabras: “el hombre no estd hecho para
la derrota. Un hombre puede ser
destrozado, pero no derrotado. ¢Es el
cancer la enfermedad de la derrota o una
enfermedad que te destroza? Es una
enfermedad a la que hay que sobrevivir
fortalecido!
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DR. JOSE RAMON GERMA LLUCH

EL CANCER
SE CURA

50 HISTORIAS REALES
DE ESPERANZA

José Ramon Germa Lluch

EL CANCER SE CURA

(50 HISTORIAS REALES DE
ESPERANZA)

Barcelona, Editorial Planeta SA, 2008,
334 pégs. ISBN 978-84-08-07575-2

Por Maria Die Trill
Coordinadora, Unidad de Psico-Oncologia
Hospital Universitario Gregorio Mararion

Hace algo més de 20 afos, tuve la suerte
de poder comenzar mi formacién en el
Memorial Sloan-Kettering Cancer Center
de Nueva York, dentro del entonces
bastante desconocido campo de la psico-
oncologia. Mis primeros recuerdos de mi
encuentro con los aspectos emocionales
de la enfermedad oncoldgica suelen estar
relacionados con enfermos graves que
invertian mucho para poder acudir a uno
de los centros oncoldgicos de mayor
reconocimiento mundial. Los estadios
avanzados de la enfermedad con la que
aparecian los enfermos en muchos casos,
complicaba su proceso
terapéutico 'y en

Esperanza,
dedicacion, confianza

actividad se ha ido centrado cada vez mas,
en ayudar al paciente a convivir con el
cancer o con el hecho de haberlo
padecido.

El céncer se cura (50 historias reales de
esperanza) es un estupendo reflejo de los
avances que ha sufrido la oncologia en
estos Ultimos afos. Escrito en un tono
novelesco que facilita su lectura, se
abordan cuestiones cientificas de gran
relevancia dentro de la oncologia, de
manera que el lector no sélo puede
disfrutar de los resultados médicos que

en el libro se describen,

sino ademas, cultivarse

muchos  casos, su . i en conocimientos
. y profesionalidad son .

curacion. Muchos 5 oncolégicos de
) solo algunas de las N

morian de la complejidad. Esperanza,

enfermedad no hace
tantos anos, mientras libro
que los que sobrevivian,

lo hacian a costa de unos efectos
secundarios importantes, que excelentes
profesionales de la oncologfa, la cirugia
pléstica, y otras especialidades médicas,
abordaban con gran eficacia con el fin de
optimizar la calidad de vida de estos
supervivientes. Mientras que una de las
funciones principales del psico-oncélogo
por aquél entonces era la de acompanar
en el sufrimiento y en la muerte, a medida
que ha ido avanzando el tiempo, nuestra

cosas que transmite
la lectura de este

dedicacion, confianza y
profesionalidad son sélo
algunas de las cosas
que transmite la lectura de éste libro.
Tratamientos oncoldgicos de una eficacia
que a veces resulta incluso algo mégica
en el contexto de enfermedades muy
avanzadas, estan descritos con una
exquisita rigurosidad cientifica. La riqueza
de los casos clinicos resulta en que una
gran variedad de localizaciones tumorales
son descritas, permitiendo al lector
conocer asf la historia natural de muchos

y diferentes procesos oncoldgicos.
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El autor transmite la importancia de varios

conceptos que considero son cruciales en
la buena praxis de la oncologfa. En primer
lugar resalta la importancia de la labor de
equipo. Los grupos
multidisciplinares  de
trabajo en oncologia
contribuyen no sélo a
que los resultados del
tratamiento médico se
optimicen, sino también
a que el paciente sea pacientes
tratado en todas sus

dimensiones: la biolégica, la social, la
emocional, y la espiritual. Igualmente
habla de individualizar los tratamientos.
Los profesionales somos cada vez més
conscientes de la necesidad de escuchar
lo que cada paciente necesita, tanto a
nivel médico como a otros niveles. Si bien
es cierto que los humanos compartimos
una serie de miedos o sentimientos ante
la enfermedad oncoldgica, también lo es
que cada uno respondemos, tanto fisica
como psicolégicamente, de diferente
manera al cancer. El interés por la calidad
de vida del paciente, teniéndola como
objetivo primordial a la hora de plantear un
tratamiento médico eficaz, denota una
capacidad asombrosa del autor para
poder empatizar con sus pacientes,
identificando en cada uno de ellos aquello
que resulta ser mas importante para él o

El interés por la
calidad de vida del
paciente denota
una capacidad
asombrosa del
autor para poder
empatizar con sus

ella. Las anotaciones sobre la necesidad
de establecer una comunicacién sincera
pero esperanzadora, que favorezca el
desarrollo de la confianza tan necesaria
entre médico, paciente y
familia, son fundamentales,
esclarecedoras y en
muchas ocasiones
parecen ser el resultado no
s6lo de una buena
formacién del autor en
estas cuestiones, sino

también de un esfuerzo
personal meditado por entender los

vinculos entre personas.

Uno de los aspectos del libro que méas me
ha llamado la atencién ha sido la profunda
humanidad que el Dr. Germa transmite y
que tan claramente conjuga con su
profesionalidad y cientificismo. Como
psico-oncéloga, considero que esto
afade un valor enorme a los resultados
terapéuticos tan esperanzadores que se
describen en él.

Las publicaciones sobre el cancer que
aparecen en las librerias, periddicos, y
otros medios de comunicacién suelen
tener un gran impacto, no siempre
positivo, sobre los pacientes. Estoy
segura de que la lectura de E/ cdncer se
cura no s6lo va a proporcionar un toque

de esperanza a muchos, sino que
también va a aportar conocimientos
médicos y la perspectiva de un oncélogo
con muchos afios de experiencia que es
capaz de transmitir muchos valores a la

VeZ que cura a sus enfermos.
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AGENDA agenda

Jornada sobre Nutricion y
Salud. 19 de noviembre,
Auditorio de la Residencia de
Estudiantes, a las 9:30 h.

Jornada sobre la infeccion

en catéteres vasculares. 26
de noviembre, Auditorio de la
Residencia de Estudiantes a
las 9:00 h.

En tierra de nadie,
conversaciones sobre
ciencias y letras
- Las Utopias, con D. Antonio
Fernandez-Ranada y D. Luis
Goytisolo.
- Germinacion poética de la
palabra cientifica arcaica
(Plinio, Dioscorides y otros),
con D. Antonio Gamoneda.
11 de noviembre y 2 de
diciembre respectivamente en el
Auditorio de la Residencia de
Estudiantes a las 19:30 h.

Para mas informacion:

www.fcs.es




JORNADAS Y CONFERENCIAS
Jornada sobre Nutricion y Salud

Coincidiendo con la Semana de la Ciencia
el objetivo de esta jornada es ofrecer una
vision ~ sobre  distintos  proyectos
relacionados con Nutricién y Salud que se
estan desarrollando desde la UE y abordar
cudl es la situacién en nuestro pais. En
concreto, se trataran las iniciativas
HEPADIP, sobre sindrome metabdlico,
EPIC, sobre nutricién y cancer y EARNEST,
sobre nutricién infantil. La jornada esta
dirigida por D. José M Mato, Patrono de la
Fundaciéon de Ciencias de la Salud y
Director General de CIC-bioGUNE vy
CIC-biomaGUNE y se organiza en
colaboracién con el CIC-bioGUNE, el
British Council y el Instituto Pascual.

Fecha y lugar: 19 de noviembre, Auditorio
de la Residencia de Estudiantes, ¢/ Pinar
21-23, a las 9:30 h.

Jornada sobre Ila
catéteres vasculares

infeccion en

El objetivo de esta jornada es revisar el
conocimiento actual sobre el diagndstico,
tratamiento y prevencién de la infeccién
relacionada con catéteres endovasculares.
El momento es pertinente puesto que las
recomendaciones sobre este tema acaban
de ser revisadas por sociedades cientificas
como la Infectious Disease Society of
America y la European Society of Clinical
Microbiology and Infectious Diseases y es
deseable discutir sus conclusiones en
Espana. Dirige la jornada D. Emilio Bouza,
Patrono de la Fundacién de Ciencias de la
Salud y Jefe de Servicio de Microbiologia
del Hospital Gregorio Marafién.

Fecha y lugar: 26 de noviembre, Auditorio
de la Residencia de Estudiantes a las
9:00 h.

En tierra de nadie, conversaciones
sobre ciencias y letras

Dos nuevas ediciones de En tierra de
nadie, una iniciativa conjunta con la
Residencia de Estudiantes. Los temas a
tratar seran Las Utopias, con D. Antonio
Fernandez-Ranada, catedratico de Fisica
Tedrica de la UCM, y D. Luis Goytisolo,
escritor y miembro de la Real Academia
Espafiola, moderados por D. Alberto

Galindo, Presidente de la Real Academia de
Ciencias Exactas, Fisicas y Naturales y
miembro del Consejo Asesor de la
Fundacién y Germinaciéon poética, con
D. Antonio Gamoneda, escritor, y la charla
Germinacion poética de la palabra
cientifica arcaica (Plinio, Dioscérides y
otros).

Fecha y lugar: 11 de noviembre y 2 de
diciembre, respectivamente, en Ila
Residencia de Estudiantes, a las 19:30 h.

FORMACION

Programas de Comunicacion

Comunicar Malas Noticias. Curso on-
line

Curso practico que avanza por situaciones
comunes en la practica de cualquier
profesional en la tesitura de comunicar
malas noticias a pacientes y/o familiares.
25 horas de actividad acreditada con 3,1
créditos del SNS. El periodo lectivo esta
abierto todo el afio.

Tutorizado D. Francesc Borrell, médico
especialista en medicina familiar y
comunitaria y miembro del Grupo de
Comunicacién y Salud de la semFYC.

Formacion para Residentes en
Medicina de Fgmilia y Comunitaria,
UD de MFyC del Area 2 de Madrid

Estos cursos ad hoc pretenden
sensibilizar a los residentes de MFyC
sobre la importancia de mantener una
relacién clinica 6ptima mediante el
desarrollo de habilidades de
comunicacién asistencial eficaz y modelos
de entrevista clinica.

Curso de entrevista clinica, 27 a 30 de
octubre. 20 horas lectivas. Impartido por D.
Javier Barbero, psicélogo clinico, magister
en Bioética y D® Beatriz Ogando, médico de
familia, magister en Bioética.

Curso Comunicacion y salud:
Comunicar malas noticias, 12 y 13 de
noviembre. 15 horas lectivas. Impartido por
D. Francesc Borrell, Dfia. Yolanda Jarabo y
D. José Antonio Prados, médicos
especialistas en medicina familiar y
comunitaria y miembros del Grupo de
Comunicacién y Salud de la semFYC. 3,1
créditos del SNS.

Programas de Bioética

El enfermo oncoldgico: psicologia y
ética

Este curso pretende aportar una formacion
novedosa a profesionales relacionados con
la oncologia. Participan: D. Javier Barbero,
Psico-oncdlogo, adjunto del Servicio de
Hematologia del Hospital Universitario La
Paz, D* Maria Die, psico-oncdloga,
coordinadora de la Unidad de Psico-
oncologia del Hospital Universitario
Gregorio Marafién y D. Diego Gracia,
presidente de la Fundacién de Ciencias de
la Salud. El curso se acompafa de sendas
conferencias sobre Las tres bases de la
excelencia: Medicina basada en la
evidencia, comunicacién terapéutica y
bioética y La experiencia del sufrimiento
en medicina a cargo de D. Vicente Guillem,
jefe de servicio de Oncologia Médica del
Instituto Valenciano de la Salud y D. Ramén
Bayés, psicélogo, profesor emérito de la
UAB respectivamente.

Fecha y lugar: 14 de noviembre. 7,5 horas
lectivas. Solicitada acreditacion del SNS.
Sede de la Fundacién de Ciencias de la
Salud. Pza. de Carlos Trias Betran 4, 2°

Introduccion a la bioética en la
practica clinica, Agencia Lain Entralgo
Dirigido a profesionales de medicina,
enfermerfa y farmacia de la Consejeria de
Sanidad y Consumo de la Comunidad de
Madrid, este curso tiene el objetivo de
desarrollar una base de conocimientos
tedricos y habilidades que permitan
detectar y abordar los conflictos éticos que
surgen en el trabajo diario, con el fin de
mejorar la calidad asistencial. Dirigido por D.
Diego Gracia.

Fechas y lugar: de 2 a 5 de febrero en la
Agencia Lain Entralgo. C/ Gran Via, 27. 30
horas lectivas

Para mas informacion
www.fcs.es




La Fundacién de Ciencias de La
Salud no se identifica necesa-
riamente ni se hace responsable de
las opiniones que los autores
puedan expresar en sus articulos.
Reservados todos los derechos.
Quedan rigurosamente prohibidos,
sin la autorizacién escrita de los
titulares del copyright, bajo las
sanciones establecidas en las Leyes
la reproduccién total o parcial de los
contenidos de esta publicacion por
cualquier otro medio 0
procedimiento.




Bl[l[][l se propone alcanzar los
mas altos niveles de objetividad y
equilibrio cientifico en sus
contenidos.

Hlﬂl]ll es una publicacién

pensada para contribuir a mejorar
el conocimiento y la opinién de la
sociedad, en el ambito de las
ciencias de la salud.

La publicacién de este nimero ha
sido posible gracias a la
colaboracién de GlaxoSmithKline.

www.fcs.es
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