RMC

Original JMM

El aceite de Lorenzo (Lorenzo’s Oil) (1992).
Enfermedad: realidad mirada desde distintos puntos de vista

Ana Garcia Menéndez

Facultad de Traduccion e Interpretacidn. Universidad de Salamanca (Espafia).

Correspondencia: Ana Garcia Menéndez. Facultad de Traduccidn e Interpretacion. Universidad de Salamanca (Espafia).

e-mail: gmenendez@usal.es
Recibido el 5 de mayo de 2012; modificado el 23 de junio de 2012; aceptado el 5 de septiembre de 2012.

Resumen

En Africa vive Lorenzo con sus padres, es un nifio feliz. La familia marcha para Washington; alli pasados
tres meses los profesores dicen que Lorenzo tiene un comportamiento problematico en el colegio, al que
se va afiadiendo caidas. En Semana Santa (1984) pasa dias en el Hospital realizandose pruebas y dan el
diagnostico: padece adrenoleucodistrofia (ALD), contenido elevado de grasas en la sangre, que hace que
degenere el cerebro, es un fallo genético del metabolismo y una enfermedad poco corriente, con una
progresidon imparable para morir en dos afios, afecta a los varones, no existe tratamiento, hay un progra-
ma experimental basado en una dieta en la que se eliminan las grasas saturadas; pero los padres no ven
resultados; deciden recibir un tratamiento experimental de quimioterapia, tampoco ven resultados.
Conocen la Fundacién de ALD. Resuelven estudiar bioquimica, microbiologia... (Foto 1) descubren que
cada cientifico estudia de forma aislada, por lo que proponen celebrar un simposium para exponer cada
descubrimiento en conjunto. Después de mucho estudiar consiguen un aceite mezcla de acido ertcico y
acido oleico que frena la enfermedad, pero tienen que luchar contra la Fundacion, los médicos que inves-
tigan y tienen que buscar empresas que les quieran ayudar. Lorenzo consigue su aceite.

Palabras clave: grasas, enfermedad, experimental, tratamiento, resultados, estudiar.

Summary

Lorenzo lives with his parents in Africa. He is a happy kid. His family moves to Washington. After three
months living in Washington, teachers say that Lorenzo has a bad behavior in school and he begins to
loose balance. In Holy Week (1984), he stays in hospital making tests on him and they diagnose that he is
suffering from adrenoleukodystrophy (ALD). It consists in a high level of fats in blood, what leads to brain
degeneration. This is a genetic metabolism mistake and is not a common illness, with an unstoppable pro-
gression that leads to dead in two years. It affects males, there is no treatment. There is an experimen-
tal treatment based on a diet low in very-long-chain fatty acids. But his parents don’t see the results.
They decide to take an experimental treatment of chemotherapy but they don’t see the results either.
They find the ALD Foundation. They resolve to study biochemistry, microbiology...They find that every
scientist studies in an isolated way, so they propose to celebrate a symposium for exposing every discove-
ry as a whole. After studying a lot they find an oil that is a mixture of erucic acid and oleic acid that stops
the illness. But they have to fight against the Foundation, doctors that investigate and they have to look
for companies that want to help them. Lorenzo gets his oil.

Keywords: Fats, lliness, Experimental, Treatment, Results, Study.

La autora declara que el articulo es original y que no ha sido publicado previamente.
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Ficha técnica

Titulo: £/ aceite de la vida.

Titulo Original: Lorenzo’s oil.

Otros titulos: Un milagro para Lorenzo
(Argentina, Méjico, Peru, Venezuela).

Pais: Estados Unidos.

Ano: 1992.
Director: George Miller.
Musica: Samuel Barber, Vincenzo Bellini,

Gaetano Donizetti, Gustav Mahler.

Fotografia: John Seale.

Montaje: Marcus D’Arcy, Richard Francis-Bruce.
Guion: George Miller y Nick Enright. Basado en
hechos reales.

Intérpretes: Nick Nolte, Susan Sarandon, Peter
Ustinov, Katheen Wilhoite, Gerry Bamman,
Margo Martindale, James Tebhorn, Ann Hearn,
Maduka Steady, Mary Wakio, Don Suddaby,
Colin Ward, LaTanya Richardson, Jennifer
Dundas, William Cameron...

Color: color.

Duracion: 129 minutos.

Género: drama.

Productora: Universal Pictures.

Sinopsis: Lorenzo (Zack O’Malley Greenburg) es
un nifio de cinco afos, cuya vida se vera trunca-
da cuando empieza a perder audicion, su cuerpo
va quedandose sin fuerza porque estd siendo
afectado por una paralisis. Los médicos le diag-
nostican una ALD (adrenoleucodistrofia), enfer-
medad poco corriente e incurable y le dan dos
afios de vida. Augusto (Nick Nolte) y Micaela
(Susan Sarandon) lucharan contra todo (el tiem-
po, la muerte) y contra todos (médicos,
Fundacion ALD) hasta conseguir el aceite de
Lorenzo...

Premios: nominada al Oscar a la mejor actriz
(Susan Sarandon) y al mejor guién original
(1993).

http://www.imdb.com/title/tt0104756
http://www.filmaffinity.com/es/film634930.html

Trailer en inglés

Enfermedad: realidad mirada desde distintos puntos de
vista

Partiendo de una cita de Ortega y Gasset se ana-
lizara desde distintos puntos de vista la enfermedad del
pequefio Lorenzo, es decir, la realidad dependiendo de la
distancia espiritual en que cada persona estd involucrada

NOLTE  SARANDON
LORENZ0S ()

(EL ACEITE DE LA VIDA)

en la vida y enfermedad del nifio.

Ortega y Gasset en el capitulo “Unas gotas de
fenomenologia” en el libro La deshumanizacion del arte
expone la siguiente situacion: “Un hombre ilustre agoniza. Su
mujer estd junto al lecho. Un médico cuenta las pulsaciones
del moribundo. En el fondo de la habitacion hay otras dos
personas: un periodista, que asiste a la escena obitual por
razon de su oficio, y un pintor que el azar ha conducido alli.
Esposa, médico, periodista y pintor presencian un mismo
hecho. Sin embargo, este unico y mismo hecho-la agonia de
un hombre- se ofrece a cada uno de ellos con aspectos distin-
tos [...] La diferencia entre lo que es para la mujer transida de
dolory para el pintor que , impasible, mira la escena, es tanta
, que casi fuera mds exacto decir: la esposa y el pintor presen-
cian dos hechos completamente distintos.

Resulta, pues, que una misma realidad se quie-
bra en muchas realidades divergentes cuando es mirada
desde puntos de vista distintos |[...].

El medio mds claro de diferenciar los puntos de
vista de esas cuatro personas que asisten a la escena mor-
tal consiste en medir una de sus dimensiones: la distancia
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espiritual en que cada uno se halla del hecho comun, de
la agonia”l.

En la pelicula El aceite de la vida la existencia de
una familia que tiene un hijo pequefio transcurre con nor-
malidad, se encuentra en un momento en el que parece
haber encontrado la felicidad, se inicia la pelicula en un
ambiente idilico: en Africa, en la playa, en la escuela y, de
repente, ya en Washington, de forma brusca, el médico
diagnostica una grave enfermedad: el hijo de cinco afos
padece adrenoleucodistrofia (ALD); la familia debe asumir
el proceso y la evolucidn del camino nada facil de la muer-
te. Esta realidad es sentida desde el punto de vista de los
padres de Lorenzo: “la distancia espiritual es minima,
tanto que casi no existe. El suceso lamentable atormenta
de tal modo su corazon, que estd dentro de ella, la vive”,
los padres “forman parte de la realidad de Lorenzo”!.

Al principio los padres quedan paralizados, reac-
cién en la que parece que el diagndstico no lo comprenden
o bien que no va con ellos, luego la madre comienza a llo-
rar desde el interior de su ser, lagrimas que invaden su ros-
tro y que se recompone cuando llega hasta su hijo para que
este no se preocupe. El padre aln no ha sentido el impac-
to, comienza a leer estudios clinicos en los que se detallan
el proceso: ceguera, sordera, demencia...y muerte. La des-
esperacion del padre le arrastra por las escaleras con gritos
y llanto agudo, queda constancia del sufrimiento: el dolor
de los padres es intenso, estan dentro de la enfermedad,
forman parte de la realidad de Lorenzo (foto 1).

Foto 1: los padres forman parte de la realidad de Lorenzo.

A partir de aqui todo gira en torno al enfermo,
se buscan posibles soluciones médicas, se acude a aso-
ciaciones, busqueda de dinero para poder investigar, se
hipotecan para pagar gastos, se contratan enfermeras
para ayudar a cuidar del nifio.

La tension va in crescendo hasta la ruptura con
el entorno social; después de la fiesta de cumpleafios de

Lorenzo (foto 2), la familia y los amigos ya no aparecen
por la casa; la hermana de Micaela le dice a Augusto- el
padre de Lorenzo- que hace un afio que no ve a sus otros
dos hijos. El ambiente es tenso, asfixiante porque la
enfermedad que va evolucionando hacia una pardlisis
total acaba minando a las personas, comienzan los repro-
ches entre ellos, la impotencia ante la enfermedad, el
cansancio del cuidador, que ha dejado de vivir su vida
para dedicarse de lleno al enfermo; asi que, excepto los
padres, todos se van- la hermana de Micaela, la enferme-
ra. También en una escena en la que estdan en la
Fundacion con otros padres se menciona el deterioro de
algunas parejas, incluso el divorcio

Foto 2: fiesta de cumpleaiios de Lorenzo con la familia y los amigos.

En contraste con esta familia que lucha con todas
sus fuerzas por descubrir una curacién, encontramos otra
familia, representada por los presidentes de la Fundacion,
Ellard Muscatin y Loretta, es un matrimonio resignado ante
la enfermedad, no quieren admitir lo que acontece y se
reunen como terapia, esperando que la investigacion médi-
ca encuentre la solucidn, esperan la muerte con dolor y
buscan el consuelo en la asociacion, compartiendo los pro-
blemas con otras personas que estan pasando por la
misma situacién y asi poder soportar la realidad lo mejor
posible y seguir viviendo a pesar de lo que les estd suce-
diendo. Dejan que sean los médicos los que investiguen
porque son los que saben de ciencia y medicina. Mientras
Loretta dice:”Nuestros hijos estdn al servicio de la ciencia
médica”, Micaela responde:”Yo creia que la ciencia médica
estaba al servicio de los enfermos” (foto 3).

Por otra parte, Loretta también considera que
tal vez los nifios ya deteriorados no deseen vivir en esas
condiciones, que prefieran acabar con su agonia, y no
experimentar alargando el proceso por el que estan
pasando. Tampoco este pensamiento coincide con el de
Micaela, que lucha por la vida de su hijo siempre con la
esperanza de encontrar una curacion y que vuelva a ser
un nifo normal.
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Foto 3: reunion de familias de la Fundacién de ADL.

“Un poco mds alejados se encuentran los médi-
cos, para ellos es un caso profesional. No intervienen en el
hecho con la apasionada y cegadora angustia que inunda
el alma (de los padres). Sin embargo, su profesion les lleva
a interesarse seriamente en lo que ocurre: llevan en ello
alguna responsabilidad. Por tanto, aunque menos intima-
mente, toman también parte en el hecho, les arrastra a su
dramadtico interior el fragmento profesional”l.

Para los médicos, la enfermedad supone la
investigacion: experimentar con el paciente. Por ejem-
plo, con una dieta libre de grasas durante seis meses y
aunque no estd dando resultado, no interrumpen el estu-
dio piloto porque pertenecen al campo de la ciencia y
hay que seguir un protocolo: se estudia el caso sin la des-
esperacion de los padres.

Los padres aceptan un tratamiento experimen-
tal realizado por la Universidad de Boston, es un trata-
miento muy arriesgado ya que tiene una alta dosis de
guimioterapia. Se presenta a Lorenzo ante los doctores
para ir analizando los sintomas que va padeciendo, antes
le han dado las gracias a los padres por prestarse al expe-
rimento. La realidad es vista con seriedad, pero sin la
implicacién del sufrimiento de los padres porque necesi-
tan la certeza de que un programa experimental dé resul-
tados y no sirve con una sola persona para demostrar su
fiabilidad. No obstante, aparece un quimico en Londres
que investiga por la propia satisfacciéon de descubrir lo
que estudia (foto 4).

Igualmente en el simposium en el que se reu-
nen todos los investigadores de distintas partes del
mundo que trabajaban de forma individual y que, aunque
pueda haber alguna solucidn, si resulta cara y no produce
beneficios saben que las empresas no invertirdn en la
investigacion, porque “es una enfermedad huérfana,
pequefia para que sea financiada”. Estos médicos no sien-
ten la necesidad imperiosa de Augusto y Micaela. Asi
pues, estos profesionales se interesan por la enfermedad:

“También él (el médico) vive el triste acontecimiento
aunque con emociones que no parten de su centro cor-
dial, sino de su periferia profesional”l.

Luego esta el punto de vista de los amigos, la
familia y las enfermeras que se van alejando de aquella
dolorosa realidad porque no la soportan; aunque la her-
mana regresara para hacer de “conejillo de indias” con el
aceite de la vida o de Lorenzo, y también vendra de Afri-
ca su amigo Omouri, quien alejado de un mundo civiliza-
do es fiel y resiste la lucha dia a dia con la realidad de
Lorenzo.

Foto 4: los padres de Lorenzo colaboran con los médicos en la lucha
contra el ADL.

El resto de la sociedad (farmacéuticos, empre-
sas y la humanidad que desconoce la enfermedad) es la
que: “estd a mil leguas del suceso, el doloroso suceso
queda fuera de su percepcion, se ha llegado al punto de
vista en estos ultimos del mdximum de distancia y al
minimum de intervencién sentimental”!.

Y por ultimo, el nifio, la persona que sufre y
padece la enfermedad, que no sabe hasta qué punto
esta enfermo, se va resignando a pasar por los distintos
estadios de sufrimiento a la espera de sanar. Lorenzo
cree que tiene una pupa de la que podra curarse y saca
fuerzas para luchar, para aceptar tratamientos. Esta tan
ligado al dolor que desconoce cémo sera su vida (foto
5).

En resumen, y siguiendo las citas de Ortega y
Gasset: “La pesadumbre inevitable de este andlisis que-
daria compensada si nos permitiese hablar con claridad
de una escala de distancias espirituales entre la realidad
y nosotros. En esa escala los grados de proximidad equi-
valen a grados de participacion sentimental en los
hechos; los grados de alejamiento, por el contrario, signi-
fican grados de liberacion en que objetivamos el suceso
real, convirtiéndolo en contemplacion”?.
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Foto 5: Lorenzo con una sonda nasogastrica.

Enfermedades olvidadas y huérfanas: Realidades mira-
das desde distintos puntos de vista

“Podemos hablar de una misma realidad que
se quiebra en muchas realidades divergentes cuando es
mirada desde puntos de vista distintos y que consiste en
medir cada una de sus dimensiones: la distancia espiri-
tual en que cada uno se halla del hecho comun”! (de
quién padece la enfermedad).

Hay “enfermedades raras”? y “enfermedades
olvidadas” como “la Enfermedad de Chagas” que tiene
poco interés para la industria farmacéutica en su investi-
gacion y en el desarrollo de productos para su tratamien-
to, debido a una sociedad politica hipdcrita y a una
comunidad cientifica poco interesada. Estas enfermeda-
des son de clase social pobre e inculta, sin conocimientos
ni lucha para buscar una salida, nadie les va a rescatar
porque el resto de la humanidad no la padece y en el
caso de que apareciera un Dr. Chagas seria una minoria
que acabaria olvidada. El sector de Investigacidon y
Desarrollo de medicamentos esta en el sector privado.
“Las enfermedades olvidadas” permanecen al margen de
los avances cientificos y tecnoldgicos actualmente dispo-
nibles. Estas “enfermedades olvidadas” presentan las
siguientes peculiaridades: estar presentes mayoritaria-
mente en paises en vias de desarrollo, afectar a millones
de personasy a pesar de ello ser las grandes olvidadas de
la industria farmacéutica por tener un tratamiento caro o
inexistente: la malaria, el kala azar (leishmaniasis visce-
ral), etc3.

De otras enfermedades como la que padece
Lorenzo, denominada “enfermedad huérfana” por los
médicos que acuden al simposium, es una enfermedad
pequefa para que sea financiada. Las familias de “las
enfermedades huérfanas” y “las enfermedades raras”
forman asociaciones o fundaciones para luchar con sus
aportaciones e ideas en la investigacion de la curacion
porque quienes las sufren, son personas con estudios,

que luchan para buscar una salida, buscan la ayuda de Ia
humanidad a través de denuncias, manifiestos, pelicu-
las...Uno de los principales problemas a los que se
enfrenta un paciente de una enfermedad rara es al con-
flicto entre los medicamentos huérfanos y la industria
farmacéutica. Los medicamentos huérfanos son aquellos
que sirven para prevenir o tratar afecciones —con riesgo
para la vida o de caracter muy grave- poco frecuentes,
que no afectan a mas de 5 por cada 10.000 personas en
la Unién Europea. Las empresas farmacéuticas europeas
se muestran reticentes a desarrollar tales medicamentos
en condiciones normales de mercado, teniendo en cuen-
ta que el coste de comercializarlos no se amortizaria con
las ventas previstas de los mismos de no existir algin tipo
de incentivo?.

Sin embargo, las “enfermedades raras” que
afectan a los ricos “el sida” y que empezd a preocupar
cuando se vio que todo el mundo podia padecerlo, que
lo tenia gente importante: actores, cantantes..., estas
personas empezaron apoyando a los enfermos y apor-
tando dinero para la investigacion. Por ejemplo,
Elizabeth Taylor. Se hace un llamamiento a la sociedad
para que se luche por el bien de todos, se realizan cam-
pafias y todos piensan que pueden ser ellos los siguien-
tes y se empieza la investigacion. Es el dinero y las clases
poderosas las que tienen interés en las investigaciones
de estas enfermedades que afectan a quien las pueden
pagar y hara rico al que lo consiga.

Conclusion

El avance en la ciencia se consigue con la ayuda
y los intereses de todos los puntos de vista de la realidad:

Por la desesperacion del que padece la enfer-
medad que aporta los medios econdmicos o se presta,
como Lorenzo, a la investigacién porque la sufre desde el
interior con un dolor intenso; por parte de los médicos
que profesionalmente desean descubrir la enfermedad y
su curacion por su propio prestigio y por su profesionali-
dad como, por ejemplo, el valor del médico- investigador
en su lucha frente al resto del mundo que no les permite
investigar o luchar contra ciertas enfermedades por dis-
tintos tipos de prejuicios, asi empezd, por ejemplo, la
cirugia cardiaca>. Por las asociaciones de los que luchan
para conseguir vencer las enfermedades raras en las que
gente con dinero no va a invertir; por el altruismo de
algunos cientificos, como Salvador Mazza, que aportan
sus investigaciones por amor a su profesion, y por el
acercamiento a la sociedad a través de peliculas en las
que se dan a conocer al resto de las personas que existen
enfermedades desconocidas para las que no hay cura-
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cién ni investigacion y que es necesario implicarse en
ellas para luchar por gente que sufre.

Pelicula y realidad

Lorenzo, cuya batalla por buscar un remedio a
su enfermedad fue llevada al cine fallecié a la edad de 30
afios en 2008, padecia adrenoleucodistrofia (ALD, o tam-
bién conocida como enfermedad de Schilder), una pato-
logia genética ligada al cromosoma X que transmiten las
madres a los hijos varones. Enfermedad que produce en
la sangre y fluidos organicos gran cantidad de acidos gra-
sos de cadena larga por un fallo en su metabolizacion y
ataca a la sustancia blanca del cerebro y a las glandulas
suprarrenales®.

Lorenzo vivié con normalidad hasta los cinco
anos. Los padres promovieron el primer congreso (1986)
sobre la enfermedad en EE UU, donde un investigador
expuso un tratamiento experimental con &acido oleico
que estaba consiguiendo reducir a la mitad la presencia
en sangre de acidos grasos de cadena larga, y que conclu-
y6 con un compuesto de acido oleico y erucico al que
dieron el nombre de “aceite de Lorenzo”. El primero en
ser tratado fue el propio Lorenzo, que pese a estar afec-
tado, ha llegado a cumplir los 30 afios al que los médicos
tan solo le daban 2 afios de vida®.

A raiz del estreno mundial del filme, esta histo-
ria y el estado actual de la enfermedad han sido tratados
en revistas tan prestigiosas como Nature y Nature

Tabla 1. Ficha didactica.

Titulo/ titulo original

El aceite de la vida/ Lorenzo’s oil

Objetivos:
Reflexionar sobre el valor de la vida.
Aceptar la enfermedad.
Reflexionar sobre la importancia de luchar por el enfermo.
Identificar nuestras reacciones ante la enfermedad y la muerte.
Conocer modelos de comunicacion con el paciente.
Identificar conflictos de intereses entre la atencién al paciente y la

investigacion.

¢Es importante saber disfrutar de la vida? éQué es lo mas importante
para saber vivir?

¢Cémo se reacciona ante la enfermedad? ¢ Comprendemos y ayudamos
a las personas enfermas que se cruzan en nuestras vidas?

En coma o en el estado de Lorenzo, ¢hablamos con él, le contamos cosas,
le leemos o le ponemos musica? ¢Hasta qué punto una persona no per-
cibe algo de la vida?

Sefala diferencias de comportamiento entre los padres de nifios con
ALD. ¢ Necesitan carifio (una caricia, una palabra dulce...) estos enfermos,
aungue estén en el final de la vida?

¢Qué conflictos aparecen entre la atencion al paciente y la investigacion?

Contenidos didacticos:

Comunicacion de malas noticias.
Investigacion en medicina.
Toma de decisiones compartida.
Valores de la medicina.
Asociaciones de enfermos.
Empresas farmacéuticas.

La vida y la muerte dignas.

Valores:
Lucha por la vida, la investigacion.
Altruismo.
Compromiso social.
Vivir con amor a la familia.
Educar para la adversidad, el dolor y la muerte.
Superacion personal.
El sentido de la vida.
La empatia.
La honradez.

Lorenzo y su familia se exponen a todas las experimentaciones en busca
de una solucién ¢Saben las consecuencias? ¢Qué arriesgan?

Comparten con los demas sus descubrimientos, su dinero y sus estudios
¢Como reaccionan el resto de los personajes: médicos, padres de la fun-
dacion?

Comparten tareas, preocupaciones los padres. Identifica las reacciones
de la familia Odesa en la vida cotidiana.

¢Qué significa la cometa, el techo de la habitacion con su cielo pintado y
el dia de San Lorenzo? ¢Por qué Micaela esta convencida de que su hijo
lucha por la vida?

¢Las enfermeras comprenden a Micaela? ¢ Cudl es su trato con Lorenzo?
Analiza el papel de la industria farmacéutica en los ensayos clinicos.
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Tabla 2. Secuencias filmicas y preguntas para la reflexion: El tema es la busqueda de la curacidn de Lorenzo.

Secuencias

Preguntas

Lorenzo vive en Africa. Es un nifio feliz.

Descripcion de la personalidad de Lorenzo.

Lorenzo en Washington (tres meses después) empieza a tener proble-
mas de comportamiento, al que se afiaden caidas, sordera... Después de
muchas pruebas se diagnostica la enfermedad, sintomas definitivos:
Contenido elevado de grasas en la sangre de cadena larga. Se debe a un
fallo genético que afecta al cerebro y hace que el cuerpo pierda sus fun-
ciones. Es una enfermedad poco corriente que termina en poco tiempo
en la muerte.

¢Es correcta la comunicacion del médico a la familia? éSe informa
correctamente de los sintomas, el proceso y los tratamientos? ¢ Hay rela-
cién entre sufrimiento, culpa y religion?

Lorenzo se incluye en un programa experimental basado en una dieta
que elimina grasas saturadas para que no se acumulen en el cerebro. A
las seis semanas llegan los resultados y se ve que han aumentado las gra-

sas saturadas en su sangre.

Hay diferencias de actitud ante los resultados de los andlisis entre los
médicos y la familia Odone ¢Quién crees que tiene razon?

Lorenzo va a la Facultad de Boston a recibir un tratamiento experimen-
tal: la inmuno supresion. Es un tratamiento de quimioterapia muy arries-
gado porque es una terapia muy alta. Un mes mas tarde Lorenzo ya no

camina y la terapia es indtil y cruel.

¢Cuadl es la actitud de los médicos con la familia y el paciente? ¢Cémo
reacciona el nifio ante la leccién de medicina sobre su enfermedad? ¢Se

puede ser un buen profesional sin empatizar?

La familia conoce a los padres de la fundacion de la enfermedad ALD,
quienes le ofrecen su ayuda; pero la familia Odone observa que no se
centran en la curacién de los nifios enfermos sino en la terapia de los
padres. La fundacién sigue el protocolo médico, pero los padres de
Lorenzo necesitan tener una curacién, luchan contra el tiempo.

fundacién y la familia Odone? ¢ Por qué no pueden ser compatibles? ¢ Qué

tido? ¢Cémo asimilar el proceso degenerativo de una enfermedad?

¢La fundacidn le sirve a la familia Odone para la lucha contra la enferme-
dad? ¢Cudl es la finalidad de la fundacion? ¢Qué diferencias hay entre la

diferencia hay entre el cuidador familiar y el cuidador remunerado? ¢Es
posible empatizar con el sufrimiento ajeno cuando se niega cualquier sen-

Los padres de Lorenzo estudian por su cuenta (bioquimica, microbiolo-
gia...),necesitan saber todas las investigaciones llevadas a cabo en el
mundo sobre el problema del acido graso de cadena laga en grasas, para
conseguir la manipulacion de acido graso de cadena larga en grasas y
deje de producir grasa de C24 y C26.

¢Por qué dibuja un fregadero para explicar la enfermedad de Lorenzo?
De la misma forma usa los clips para comprender la produccién de grasa
C24y C26.

Celebran un simposium en el que participan los padres y descubren la posi-
bilidad de creacion de grasas diferentes que detengan la superproduccion.

¢Por qué los médicos son escépticos ante las investigaciones sobre la
manipulacion de acidos grasos?

Programa de manipulacién de acido graso de cadena larga en grasas.
Detener la superproduccion, reducir la biosintesis con la manipulacién
de acidos grasos. Descubren el aceite de la vida o de Lorenzo.

final de la pelicula con la realidad.

¢Han conseguido la curacién de Lorenzo? ¢Ha sido util su lucha?
¢Hubiera sido mejor ante esta enfermedad tirar la toalla? Relaciona el

Geneties en 1993. Casi al tiempo se ha dado a conocer la
identificacion por parte de un equipo francés del gen que
probablemente estd implicado en la enfermedad.
Francisco Palau y Teresa Pampols coinciden en que el
aceite de Lorenzo se trata mas bien de una esperanza en
cuanto a la mejora de la calidad de vida de los enfermos

que de un tratamiento definitivo para una enfermedad
cuya causa apenas empieza a identificarse®.

Ahora bien, el conocimiento cientifico poste-
rior muestra que el valor del “aceite de Lorenzo” es par-
cial: puede funcionar como agente preventivo en los
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Tabla 3. Guia para el alumno.

Objetivos

Reflexiona

Reflexionar sobre el valor de la propia vida y la necesidad de vivir con
profundidad cada momento de la misma.

¢Sabes disfrutar y valorar la vida? ¢Qué valores se pueden encontrar en
los ancianos o los enfermos que viven con intensidad?

Ayudar a aceptar el ir perdiendo facultades seglin enfermedades o el
envejecimiento.

¢Como piensas que debes reaccionar ante la enfermedad, la vejez o la
muerte? ¢Como deben los médicos tratar estos temas ante los pacien-
tes? (Es preferible vivir como Lorenzo o morir lo antes posible? ¢Qué
idea es mejor la que piensa Loretta o la de Micaela respecto a la vida
que les queda a sus hijos? éSon importantes las palabras de un médico y
coémo las dice al paciente?

Conflictos de intereses entre la investigacion, los intereses farmacéuticos
o de empresa.

Identifica los conflictos de intereses entre la atencidn al paciente, la
investigacion, los intereses econdmicos. ¢ COmo se podria evitar los con-
flictos de intereses?

nifios que inician sintomas de ALD, pero no en aquellos
que ya la han desarrollado. El valor de esta historia tras-
ciende a la pantalla y ha sido una pelicula analizada des-
tacando en la revista Medicina y Cine’ y en el blog
Medycine. La patente del “aceite de Lorenzo” y sus bene-
ficios, permitié a Augusto y Michaela crear el “Proyecto
Mielina” dedicado a la investigacion para enfermedades
desmielinizantess.

Adenda

En las tablas 1, 2 y 3 se recoge la ficha didacti-
ca, las secuencias filmicas y preguntas para la reflexion y
la guia para el alumno.
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