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LA INVESTIGACION BIOMEDICA
EN EL SIGLO XXI

unque el término investiga-
cién y desarrollo tecnoldgico
(I+DT) resulte, al inicio del
siglo Xx1, comtn y de uso ha-
bitual en los medios de comunicacién, hay que
recordar que tan solo hace 50 afios que se intro-
dujo en el mundo industrial, en las etapas ini-
ciales del sistema de produccién. En esencia, el
proceso de investigacion se inicia en los labora-
torios, en busca de nuevos productos o procesos,
sigue con la produccién de prototipos, estudios
piloto de aplicacién experimental y, finalmente,
y s6lo en caso de superar duras pruebas con éxi-
to, se considerara su produccién industrial y su
comercializacién posterior o mérketing.

En la corta, pero importante, historia de la
[+DT moderna, se pueden contemplar dos mo-
delos diferenciados: El modelo de las ideas aisla-
das, paradigmatico de Estados Unidos y el Reino
Unido, donde toda la I+ DT se basa en ideas, en
muchas ocasiones brillantes, de individuos con-
cretos (Edison o Graham Bell), y en el modelo
de la planificacion, que puede tener como re-
ferente la Alemania de inicios del siglo XX, y que
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«Las predicciones son siempre dificiles,
especialmente las que afectan al futuro»
NIEHLS BOHR

a su vez se basa en la construccién de labora-
torios de investigacién, ligados a las necesida-
des concretas de industrias muy potentes (Bayer,
Siemens, Zeiss). Este modelo se incorpor pron-
to a la industria estadounidense, y la primera
compafifa que invirtié una parte sustancial de su
capital en actividades de [4+DT fue la Edison
Electric Ligth Co, seguida en pocos afios por
General Electric, DuPont, AT&T, Westinghouse
y Eastman Kodak.

Tras la Segunda Guerra Mundial, el descu-
brimiento y uso masivo de los antibiéticos, la ci-
rugia de alta complejidad, los trasplantes de
organos, los aviones comerciales, los cohetes es-
paciales, la energia atémica, el radar o la televi-
sién, produjeron un impacto notable en la opi-
nién publica, que reconocié explicitamente la
importancia de la [+DT.

En la dltima mitad del siglo xX, la humanidad
ha dado pasos importantes en materia de [+ DT
en general, y en [+ DT biomédico en particular.
Hoy en dia, la mayorfa de los ciudadanos de los
paises desarrollados comparten la idea de que la
investigacion y desarrollo tecnolégico en bio-
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medicina es la base del progreso cientifico y un
elemento fundamental para mejorar la salud de
los individuos y de las poblaciones.

La importancia de la investigacién biomédica
se puede valorar simplemente al analizar la evo-
lucién de la salud mundial en el siglo pasado.
La tasa de mortalidad en la Unién Europea ha
disminuido de 26 x 1000 habitantes en 1900 a
10 x 1000 habitantes en 1995. La esperanza de
vida no ha cesado de aumentar, tanto si se
considera la esperanza de vida después del naci-
miento (35 afos en 1900; 78,5 afios en 1995),
como la esperanza de vida tras cumplir los 60
afos (69 anos en 1900; 82,4 afios en 1995). Este
aumento de la esperanza de vida es consecuen-
cia conjunta de la mejora de las condiciones so-
ciales y sanitarias, debidas éstas, al menos en
gran parte, al progreso y resultados de la investi-
gacién biomédica (vacunas, antibidticos, tras-
plantes).

Estos ejemplos indican que la investigacién
biomédica es necesaria, si se considera que sus
objetivos principales son aumentar la esperanza
de vida y mejorar la calidad de vida de los ciuda-
danos. La investigacion en biomedicina es una
inversion indispensable para el éxito de cual-
quier estrategia que se proponga mejorar la sa-
lud de los ciudadanos y la competitividad de la
industria sanitaria de un pafs.

El progreso alcanzado en la mejora de la cali-
dad y esperanza de vida en las dltimas décadas se
ha basado en un mejor conocimiento de los me-
canismos moleculares, bioquimicos, celulares,
genéticos, fisiopatoldgicos, y epidemioldgicos
de las enfermedades o problemas de salud que
constituyen el objeto fundamental de la denomi-
nada investigacion biomédica bdsica, desarrollada
generalmente en Espafia por los organismos
publicos de investigacién, como el Consejo Su-
perior de Investigaciones Cientificas y el Insti-
tuto de Salud Carlos III, en las universidades v,
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en menor medida, en la industria farmacéutica.
La denominada investigacion clinica (desarrollada
en pacientes) y la investigacion epidemiolégica, en
salud publica o servicios de salud (desarrollada en
poblaciones) se lleva a cabo mayoritariamente
en hospitales del Sistema Nacional de Salud.

La integracién de la investigacién con la prac-
tica clinica garantiza una mayor calidad de los
servicios de salud y una mejor y més rdpida im-
plantacion de los avances cientificos en la pre-
vencién, diagndstico y tratamiento de las enfer-
medades, y un cuidado més ético y eficiente de
los pacientes. No es posible desarrollar investi-
gacion de calidad sin una practica médica de ca-
lidad, y viceversa, dotadas ambas, por tanto, de
las mayores garantias éticas y técnicas.

La investigacion actual en biomedicina se
puede considerar siempre finalista o aplicada.
Tanto los investigadores basicos como los clini-
cos dirigen sus esfuerzos a la proteccién y mejo-
ra de la salud de los ciudadanos, por lo que la
investigacién biomédica, globalmente consi-
derada, se sitGa en una zona intermedia entre
investigacion y desarrollo. Con frecuencia, los
centros de excelencia en investigacion biomé-
dica en paises de nuestro entorno estdn dentro
de complejos hospitalarios o en edificios adya-
centes, situados a su vez en campus universita-
rios dedicados a la docencia e investigacién en
ciencias de la salud.

La investigacion clinica estd orientada a las
enfermedades que el ser humano puede padecer,
para poder realizarla es necesario el concurso y
colaboracién de los pacientes y sus familiares, al
mismo tiempo que se apoya cada vez més en el
progreso de los conocimientos basicos.

La investigacién biomédica de calidad requie-
re colaboracién entre investigadores basicos y
clinicos, y una asistencia sanitaria de gran cali-
dad. La proximidad entre ambos grupos de in-

vestigadores acttia como puente de unién entre
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las instituciones dedicadas a investigacion bio-
médica basica y los centros asistenciales de alto
nivel cientifico y calidad asistencial. La concep-
cion clasica de los departamentos de medicina
y cirugia de los hospitales ha cambiado. Los
hospitales han reorientado sus servicios de
acuerdo con las necesidades de los pacientes y
de la poblacion. Los servicios asistenciales clasi-
cos se estan modificando y adoptan una estruc-
tura multidisciplinaria centrada en grupos
homogéneos de pacientes, que comparten ca-
racteristicas y recursos comunes. Desde el punto
de vista de la investigacién biomédica, esta orga-
nizacién horizontal facilita la colaboracién entre
investigadores basicos y clinicos, y entre investi-
gadores de distintas especialidades, ya que los
multiples problemas a resolver adquieren mayor
grado de concrecién y aplicacion prictica, y per-
miten un enfoque cientifico mds homogéneo
y pluridisciplinario, reduciendo el tiempo de
transferencia de conocimientos. Este es el con-
cepto basico de los denominados core programs
de investigacién biomédica. Es evidente también
que la investigacion biomédica estd ya abierta a
profesionales cuya formacién no se basa en las
ciencias de la salud: ingenieros, fisicos, quimi-
cos, matematicos, informéticos, economistas;
muchos m4s se han incorporado ya, o estan ha-
ciéndolo, a los mejores institutos de investiga-
cién biomédica del mundo.

Es necesario que se produzcan, también en la
proxima década, cambios profundos en el pro-
ceso de formacién médica pregraduada y pos-
graduada, particularmente en la fase de docto-
rado. Esta formacion exige la introduccién de
reformas en el modelo de organizacién de la uni-
versidad espafola. Serfa conveniente agrupar
todas aquellas estructuras universitarias encar-
gadas de formar profesionales en los diferentes
campos de la salud. Apareceria, como se ha su-
gerido en el Reino Unido, el concepto de Divi-
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sién o Facultad en Ciencias de la Salud o de la Vida,
lugar comtin donde se integrarian las facultades
de Medicina, Odontologia, Farmacia y Biologia,
las Escuelas Universitarias de Enfermerfa y otras
escuelas como Podologia, Fisioterapia o Dieté-
tica.

Serfa conveniente también que un ntmero li-
mitado de estudiantes pudiera optar a realizar
una formacién mixta, en la que ademds de ad-
quirir los conocimientos médicos generales se
profundizase méas en conocimientos y técnicas
de investigacion biomédica. La formacioén pro-
puesta deberfa contribuir a reducir el vacio
actual existente entre investigadores basicos y
clinicos, y permitiria una mejor colaboracién
posterior entre especialistas.

Hasta aqui se han expresado ideas que, més
que ser consideradas de futuro, deberfan consi-
derarse trabajos pendientes de finalizacién de la in-
vestigaciéon biomédica en Espana, si se toma como
referente la mayoria de pafses de la Unién Eu-
ropea y paises mas desarrollados como Estados
Unidos, Canadé o Japon. Daremos pues por sen-
tado que en Espana se dan (o dardn en breve) las
condiciones necesarias y suficientes para aproxi-
mar e integrar la investigacion bésica y clinica,
para crear y dotar Institutos de Investigacién
Biomédica de alta calidad, para reorganizar ra-
cionalmente nuestros hospitales, centrandonos
en los pacientes, y para que la universidad rea-
lice profundos cambios en la ensefianza de la
biomedicina, y sea capaz de formar buenos in-
vestigadores. Amén.

Realizaremos ahora un modesto ejercicio de
valoracion de algunos posibles escenarios de la
investigacion biomédica en el siglo xx1. En aten-
cién al espacio limitado, introduciremos sucin-
tamente los siguientes temas de reflexion: im-
pacto real de la gendmica en la biomedicina,
globalizacién de la investigacion biomédica, éti-
ca de la investigacion biomédica e informacién y
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participacién de los pacientes-clientes en la in-
vestigacién biomédica del siglo xxI.

Durante el proximo periodo de 5 a 10 afios, es
muy importante que Espafia pueda incorporarse
de forma eficaz a la nueva medicina, desarrollada
a partir del mejor conocimiento genético y mo-
lecular sobre la fisiologia y las enfermedades.
Lamentablemente, la realidad previsible dista
bastante de las expectativas creadas por el Pro-
yecto Genoma Humano y la enorme repercusion
medidtica del anuncio de su finalizacion. Ambas
noticias han contribuido a que la poblacién en
general crea que se ha resuelto un misterio (se ha
descifrado el cédigo de la vida), hecho que va a
permitir la mejor prediccion, diagndstico y trata-
miento de mdltiples (sino todas) las enfermeda-
des, que de forma pertinaz y harto molesta, hace
siglos que afectan a los seres humanos.

Utilicemos como ejemplo de la realidad las
enfermedades infecciosas. Actualmente éstas
son todavia una de las causas principales de
mortalidad en todo el mundo. En los dos dltimos
siglos se han desarrollado mas de 25 vacunas
frente a enfermedades infecciosas como la gripe,
la tos ferina o determinados tipos de meningitis,
neumonia o hepatitis. Sin embargo, no dispone-
mos de vacunas eficaces frente a las enfermeda-
des infecciosas actualmente mas importantes
desde el punto de vista de la salud piblica, como
son la diarrea infecciosa, la tuberculosis, la ma-
laria o el sida. La irrupciéon de la genémica ha
suscitado nuevas esperanzas para controlar mejor
las infecciones, gracias, entre otros aspectos,
al conocimiento potencial del genoma de los
microorganismos. Sin embargo, se dispone
desde hace tiempo del genoma completo de los
microorganismos causantes de la sfilis, la tuber-
culosis o la malaria, por ejemplo, sin que dispon-
gamos todavia, afios después, de vacunas frente
a estas enfermedades. La genémica ha mejorado

y mejorard nuestros conocimientos (investiga-
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cién), pero estamos ain lejos de poder utilizar
sus aplicaciones pricticas en medicina (desarro-
llo tecnoldgico). La genémica puede permitir el
desarrollo de métodos diagndsticos rapidos, la
identificacion exacta del microorganismo res-
ponsable de una infeccién, su sensibilidad a los
distintos agentes antiinfecciosos y la identifica-
cién de informacién basica muy util para el de-
sarrollo de vacunas, aspectos todos ellos muy
notables y bienvenidos, pero que, en si mismos,
no van a erradicarlas del planeta.

El segundo problema tiene que ver con el tér-
mino o concepto de globalizacion (denostado lin-
giifsticamente y, Gltimamente, incluso agredido
fisicamente). La investigacion en biomedicina
del siglo xx1 se realizard mayoritariamente en
paises desarrollados y, por motivos comercia-
les evidentes, estard orientada, por lo menos en
cuanto a su financiacién privada, hacia aquellos
problemas de salud prevalentes entre los ciuda-
danos de estos paises. La industria farmacéutica,
cada vez mas concentrada en un ndmero limita-
do de grandes compafifas multinacionales, to-
maré atn maés las decisiones al respecto de en
qué y con qué prioridad y recursos se investiga, dada
la notable inversién y el gran riesgo inherente a
cualquier proyecto de investigacién en nuevas
moléculas terapéuticas. Hoy en dia, el 90 % de la
inversion en investigacion se destina a financiar
s6lo un 10 % de la carga total de enfermedad en
el mundo.

Esta situacion, que hay que aceptar como
legitima en la economia de mercado, puede
producir desigualdades. Un ejemplo reside en la
ausencia actual de proyectos de investigacion
consistentes y adecuadamente dotados, para
problemas tan evidentes e importantes como el
tratamiento de la tuberculosis, especialmente la
infeccion por cepas multirresistentes. Esta situa-
cién es mas llamativa si se compara con el es-
fuerzo humano y econémico dedicado actual-
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mente, por ejemplo, a la investigacién en far-
macos y vacunas para el sida.

El ejemplo del sida, no por menos conocido
y utilizado, introduce un nuevo elemento de
reflexion: para que la investigacion biomédica
del siglo xx1 pueda alcanzar sus objetivos, debe
poner sus resultados al alcance de todos aque-
llos seres humanos que lo necesiten. Cada afio
fallecen en el mundo 2,28 millones de perso-
nas debido al sida (WHO World Health Report,
1999). De éstos, 2,25 millones fallecen en paises
de renta media o baja (es la causa nimero uno
de muerte en Africa y la nimero 42 en Europa),
y 0,03 millones en paises de renta alta. Sin duda
se ha avanzado en este campo, gracias a la con-
sideracién de medidas como posibles rebajas
en el precio de algunos farmacos esenciales en
paises de renta media y baja (con los mecanis-
mos subsiguientes para evitar su reimportacién a
mercados de pafses de renta elevada), y gracias
también al posible papel que algunos gobiernos
nacionales (entre ellos el Gobierno espafiol) y
el mismo Consejo de Europa estdn consideran-
do desempenar, al convertirse en «socios» para
realizar inversiones en I[+DT en biomedicina
encaminadas a resolver algunas de estas desi-
gualdades e ineficiencias, como la ausencia de
investigacién en enfermedades de baja inci-
dencia (orphan drugs) o la necesidad de investi-
gar mejor la efectividad de los tratamientos
financiados pablicamente, o los resultados fina-
les de los diversos servicios de salud (outcomes
resedarch).

Los problemas citados, que tienen que ver
con conceptos tales como el derecho a la intimi-
dad, la confidencialidad, la equidad o la accesi-
bilidad a los servicios sanitarios, permiten intro-
ducir la consideracion segin la cual la bioética
desempefiari un papel de singular relevancia en
la investigacion biomédica de este siglo. Los ciu-
dadanos exigirdn mayor proteccién de sus datos,
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entre ellos, y especialmente, los datos genéticos,
y exigirdn la ausencia de cualquier posible discri-
minacion negativa relacionada con dichos da-
tos. Recordemos que cualquier muestra biol6-
gica que contenga células nucleadas permite
realizar andlisis completos de DNA sin dema-
siados problemas. Los ciudadanos exigirdn, sin
duda, mayor control a la comunidad cientifica y
mayor responsabilidad a los investigadores y a
los comités éticos de investigacién clinica, que
son, en definitiva, los garantes de la adecuacién
y pertinencia de la investigacién.

La experimentacion genética, la clonacion de
seres vivos, el uso y cultivo masivo de alimentos
transgénicos y otros temas relacionados, todos
ellos objeto de debate, deberdn incorporarse a
la realidad cotidiana y ser objeto de aceptacion
explicita (o rechazo) por la sociedad en su con-
junto.

La mejora global de la sanidad es probable que
aumente la esperanza de vida de los ciudadanos,
lo que introducira de nuevo con mayor fuerza el
debate relacionado con los cuidados a pacientes
terminales, el derecho a morir dignamente y
la aplicabilidad de determinados tratamientos.
Finalmente, los investigadores biomédicos del
siglo xx1 deberdn estar en condiciones de justifi-
car el resultado de las inversiones publicas, y el
uso mas eficiente de los recursos, delante de la
sociedad, que es quien financia su trabajo.

La sociedad del siglo xx1 estar4, sin duda, mas
educada y mejor informada. Incluso es posible
que se produzca una cierta saturacién poco cri-
tica de informacién. Los pacientes y sus familia-
res tendran facil acceso a informacién multiple,
actualizada, respecto de las novedades existen-
tes en cualquier parte del mundo en el diagnés-
tico, tratamiento y prevencién de enfermedades
concretas, y usardn esta informacién constante-
mente en sus contactos con los profesionales sa-
nitarios, que deberdn redefinir algunos de sus
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papeles tradicionales, pasando de la medicina
«autoritaria» a la medicina «con autoridad».

Esta informacién también ejercerd un impor-
tante papel en el desarrollo de algunos proyectos
de investigacion en biomedicina. Las asociacio-
nes de pacientes, que trataran de hacer prevale-
cer sus intereses, seran una fuerza emergente en
el proceso de investigacion biomédica, como ya
ha demostrado el ejemplo del sida. La participa-
cién de los ciudadanos en ensayos clinicos, por
ejemplo, se vera favorecida, y a la vez condi-
cionada, por esta mayor y mejor informacion, e
introducirad nuevos mecanismos de exigencia y
mejora de la calidad de la investigacién y la asis-
tencia. La cooperacion, la colaboracién y la co-
ordinacién de la investigacién biomédica seran
puntos esenciales en la relacién entre investiga-
dores y pacientes.

El inicio del siglo xx1 es, probablemente, uno
de los momentos més interesantes que un ser
humano, y especialmente un investigador bio-
médico, podria escoger para vivir.

Sin embargo, no debemos albergar ni fomen-
tar expectativas irracionales. En estas ocasiones
es prudente recordar recomendaciones como la
de Bernard Shaw en su obra The Doctor’s Dilem-
ma: «Utilice su salud, incluso hasta el punto de
gastarla del todo. Esto es en realidad para lo que
es. Géastela toda antes de morirse. No intente vi-

vir para siempre: no lo conseguird».

ANTONI TRILLA Y JUAN RODES
Hospital Clinic de Barcelona
Instituto de Investigaciones Biomédicas

August Pi Sunyer (IDIBAPS)
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GENOMICA: LA BIOLOGIA COMO
UNA CIENCIA DE LA INFORMACION

| Proyecto del Genoma Humano

ha catalizado una presencia sin

precedentes de la investigacién

en biologia en los medios de
comunicacion. Este impacto medidtico no es
gratuito. La obtencién de la secuencia de nu-
cleétidos del genoma humano ejemplifica el éxi-
to de un ndmero de tecnologias que permiten un
conocimiento de los procesos basicos de la vida
con una precisién y detalle insospechados hasta
hace muy poco.

Hacia una vision global
de la célula viva

Un conjunto de técnicas que, por otra parte,
estd cambiando radicalmente la préactica de la
biologia. No se trata s6lo de la automatizaciéon y
robotizacién de los métodos de secuenciacion
del DNA, que permiten la obtencién de la se-
cuencia completa de los genomas de los organis-
mos vivos o la secuencia parcial de aquellos de
entre los genes codificados en este genoma, que
se expresan en una determinada estirpe celular,
sino también de la invencion de las matrices de
DNA (DNA arrays), las cuales permiten, en pat-
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ticular, monitorizar la expresién simultianea de
miles de genes en condiciones distintas; el au-
mento de la precision de las técnicas de geles
bidimensionales y de espectroscopia de masas,
que permiten la caracterizacién global de las
proteinas en que estos genes son traducidos; las
técnicas, como la de dos hibridos en levadura,
que permiten inferir globalmente las interac-
ciones entre estas proteinas, la complejidad de
estas interacciones que sustenta los procesos de
la vida, y la automatizacién y robotizacion de las
técnicas de rayos X y de resonancia magnética
nuclear, que estidn acelerando sustancialmente
el descubrimiento de las estructuras tridimen-
sionales de un gran nimero de estas proteinas.
La aplicacion de estas tecnologias permite,
por primera vez, la observacion e investigacién
del funcionamiento global de la célula viva. No
se trata ya de obtener la secuencia de nucleé-
tidos de un tnico gen, sino la secuencia com-
pleta del genoma. No se trata de determinar el
grado de expresiéon de un Unico gen, sino la
expresion global de todos los genes. No se trata
de investigar la interaccion entre dos proteinas,
sino de determinar la red global de interacciones
entre todas las proteinas que existen en la célula
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en un momento determinado. De esta manera,
la biologia que, en cierto sentido, ha sido siem-
pre una ciencia «analitica» en la que la realidad
era diseccionada en sus componentes mas ele-
mentales para poder ser comprendida, ha pasa-
do a ser una ciencia «sintética», en la que el reto
consiste en integrar informacion global y hete-
rogénea para convertirla en conocimiento sobre
el funcionamiento de la célula. Por otra parte, y
a raiz precisamente de su vocacién de globa-
lidad, la aplicacion de estas técnicas genera una
cantidad enorme de informacién, de una magni-
tud insdlita en la historia de la biologia. Y asi, la
biologia —una disciplina en la que el mayor es-
fuerzo ha sido tradicionalmente dedicado a la
obtencién de los datos— ha pasado a ser, en po-
cos afios, una disciplina en la que los datos se
obtienen de modo practicamente automético y
el esfuerzo debe dirigirse hacia su anilisis. El
caso de la secuenciacién del genoma humano es
paradigmatico. La secuencia de nucledtidos del
genoma humano ha sido obtenida, literalmente,
por robots.

Biologia e informatica: una
historia de creciente dependencia

En cierto sentido, con la gendmica, la biologia
se ha convertido en una ciencia de la informa-
cién. Tanto en la obtencion de los datos prima-
rios, como en su almacenamiento, anélisis e in-
tegracion, la informdtica desempefia un papel
crucial, y una nueva disciplina cientifica, la bio-
informatica, en la interseccion entre biologia y
computacion, ha emergido recientemente para
hacer frente a las especificidades que el trata-
miento de estos datos comporta. La magnitud de
la informacién que genera la investigacion gené-
mica es tal que, probablemente, supera la mag-
nitud de la informacién que genera la investiga-
cién en otras disciplinas cientificas. No en vano,

GENOMICA. LA BIOLOGIA COMO UNA CIENCIA DE LA INFORMACION .

la vida es la forma m4as compleja de organizacion
de la materia que conocemos.

En estos momentos, los ordenadores no clasi-
ficados para uso civil mas potentes del mundo
—en Celera Genomics y en el Oak Ridge Natio-
nal Laboratory, por ejemplo, con una capacidad
de calculo cercana a los 2 teraflops (billones de
operaciones por segundo)— se encuentran ya de-
dicados a la investigacion bioldgica, concreta-
mente a la obtencién y al anlisis de las secuen-
cias de nucleétidos de los genomas conocidos.
IBM, por su parte, anuncia en un plazo de cua-
tro afos un ordenador 500 veces més potente
que Deep Blue, el ordenador que en mayo de
1997 derrot6 a Kasparov —acabando, de este
modo, con la hegemonia humana en el aje-
drez—. Su nombre: Blue Gene. Su objetivo: dedu-
cir, tras un ano de calculo, la conformacién tri-
dimensional de una pequefia proteina (de entre
las decenas de miles codificadas en nuestro ge-
noma) a partir de su secuencia de aminoacidos.

Pero nos encontramos sélo en los inicios bal-
buceantes de la «era genémica». Tras el genoma
de la especie humana, seguird, por un lado, el
genoma de otras especies y, por otro, el genoma
de los individuos. El volumen de datos gene-
rados por estos proyectos serd incomparable con
el volumen de datos que generan los proyectos
gendémicos hoy en dia y que ya nos parece difi-
cilmente tratable. Pero no se trata sélo de la
informacién de secuencia; cada experimento
con matrices de DNA genera alrededor de
unos 60 megabytes de informacién. Cientos, mi-
les quiza, de dichos experimentos estan siendo
realizados estos dias; centenares de miles, millo-
nes de ellos, cuando su uso como herramientas
diagnosticas se generalice, se llevaran a cabo en
un futuro no muy lejano.

El volumen de informacién que genera la in-
vestigacién gendémica crece, pues (y crecerd) a

una velocidad vertiginosa. De hecho, mucho
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mayor que la velocidad que predice la famosa ley
de Moore, segtn la cual la capacidad de los orde-
nadores se duplica cada 18 meses, una tendencia
que se inici6 a finales de los afios cincuenta y
que dura hasta nuestros dias. Parece ser que muy
pocas actividades humanas crecen a un ritmo
superior. Una de ellas es la investigacion gend-
mica: el lapso de tiempo necesario para que se
duplique el volumen de secuencias de nucleé-
tidos almacenadas en las bases de datos publicas,
por ejemplo, es ya inferior a un afio (a finales de
1999, estas bases de datos contenian alrededor
3800 millones de nucleétidos. Un afio més tar-
de, a finales del 2000, contenian alrededor de
11 100 millones, y el ritmo de crecimiento sélo
hace que acelerarse). Este hecho tiene implica-
ciones trascendentales: la informacién genémi-
ca crece a una velocidad muy superior a la que
aumentan (es mas, a la que pueden hacerlo) los
recursos necesarios para analizarla. Y no se trata
s6lo, ni quizd principalmente, de recursos com-
putacionales. Se trata, sobre todo, de recursos
humanos.

Ante tal situacién, uno de los retos de la bio-
informética es el desarrollo de métodos que
permitan integrar los datos genémicos (de se-
cuencia, de expresion, de estructura, de inter-
acciones, ...) para explicar el comportamiento
global de la célula viva, minimizando la parti-
cipacién humana. Esa integracién no puede
producirse, sin embargo, sin tener en cuenta el
conocimiento acumulado durante decenas de
anos, producto de la investigacién de miles de
cientificos, y que se encuentra publicado en mi-
llones de comunicaciones cientificas. En este
sentido, ya se estd investigando en el desarrollo
de métodos para correlacionar autométicamen-
te datos gendmicos, producidos también auto-
maticamente, con el conocimiento sobre los
procesos de la vida recogidos en los articulos

cientificos, archivados éstos en bases de datos
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como MEDLINE. De esta manera, se produce, has-
ta cierto punto, conocimiento cientifico auté-
nomo. Asistimos, pues, en la bioinformatica, a
los primeros intentos de autonomizar parte de la
investigacion cientifica del ser humano. Para al-
gunos la perspectiva puede ser inquietante, pero
es posible que la investigacién cientifica, como
ha ocurrido ya con el ajedrez, deje de ser una
prerrogativa humana.

La relacién entre biologia e informatica, sin
embargo, se establece no sélo, ni quiza principal-
mente, a partir de la enorme cantidad de datos
que la investigacién moderna en biologia genera
—como, por otra parte, ocutre hoy en dia en tan-
tas disciplinas cientificas—, sino a un nivel mas
intimo, a partir de nuestra propia concepcién
del fenémeno de la vida. De hecho, las historias
de la biologia molecular y de la informatica, tras
la Segunda Guerra Mundial, muestran una in-
terdependencia creciente.

Ambas disciplinas se originan pricticamen-
te al mismo tiempo. En el afio 1953, Watson y
Crick publicaban su famoso articulo en el se
describe la estructura del DNA. El mismo afio
que Sanger determinaba, por primera vez, la
secuencia de aminoacidos de una proteina. Y
muy poco antes, a finales de los afios cuarenta,
empezaban a funcionar los primeros ordenado-
res digitales programables en memoria, es decir,
los ordenadores tal como los entendemos en la
actualidad.

Habria que esperar casi una década para com-
prender cémo la secuencia de nucledtidos del
DNA ejercia su funcionalidad primaria. A prin-
cipios de la década de los sesenta, los experimen-
tos de Korana, Brenner, Kornberg y Ochoa, en-
tre otros, permitieron descifrar el llamado cddigo
genético, el conjunto de instrucciones mediante
las cuales la secuencia de nucleétidos del DNA
especifica la secuencia de aminoacidos de las

proteinas. Poco antes aparece el primer lenguaje
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de programacioén de alto nivel, el FORTRAN.
Los lenguajes de programacién de alto nivel
permiten escribir las instrucciones mediante las
cuales el ordenador resuelve un determinado
problema, sin necesidad de conocer cémo el
ordenador resuelve el problema. Hasta enton-
ces, practicamente sélo los ingenieros que cons-
truian los ordenadores eran capaces de utili-
zarlos. No es casualidad que, en el vocabulario
basico de la biologia molecular que empieza a
construirse entonces, encontremos tantas pala-
bras que tienen un claro origen computacional:
traduccion, transcripcién, cédigo, mensaje, len-
guaje, ...

A principios de los afios sesenta, por otra par-
te, los transistores empiezan a sustituir a los tu-
bos de vacio en los circuitos de los ordenadores y
éstos son cada vez més pequefios, rapidos y eco-
némicos. Hacia mediados de los afios sesenta, la
mayoria de las grandes empresas procesaban la
informacién financiera utilizando ya ordenado-
res digitales. Mientras, el nimero de proteinas
cuya secuencia de aminoécidos ya se conocia
aumentaba sin cesar. También a mediados de los
afios sesenta, Margaret Dayhoff y Ledley empe-
zaron a compilar las secuencias de aminodcidos
conocidas. Aunque, inicialmente, esa compila-
cién obedecia a las necesidades de investigacién
de estos cientificos, sucesivas actualizaciones de
tales compilaciones fueron puestas a disposicion
de la comunidad cientifica: se trataba de los
Atlas of Protein Sequence and Structure, libros en
los cuales Dayhoff presentaba las secuencias
agrupadas en familias de proteinas funcional-
mente homologas. En su cuarta edicidn, a finales
de la década de los sesenta, el Atlas contenia cer-
ca de 300 secuencias de proteinas.

Es precisamente en esta misma época que,
con la aparicién de los circuitos integrados, los
ordenadores se hacen todavia mis pequefios,
rapidos y econdémicos. La posibilidad de dispo-
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ner de ordenadores no se limitaba ya a las gran-
des empresas y a los centros de investigacion y
desarrollo militar, sino que los ordenadores em-
pezaban a estar al alcance de las universidades y
centros de investigacién. La mayor asequibilidad
de los ordenadores y la popularizacién de los
lenguajes de programacién de alto nivel hicieron
que la computacién empezara a convertirse, en
muchos campos, en parte habitual de la practica
cientifica. En el caso de la biologia, la repercu-
si6n fue mayor en aquellos campos en los cuales
el analisis estadistico o la modelizacion matema-
tica ejercen un papel mas relevante, como la
genética, la ecologia o la fisiologia. En particular,
los ordenadores permitieron llevar a cabo an4li-
sis mucho mas exhaustivos de las compilaciones
de secuencias de aminoécidos de Dayhoff y co-
laboradores. En particular, a partir de entonces
pudo constatarse que proteinas de funcién
similar exhibfan una secuencia similar, y que
similaridad de secuencia implicaba proximidad
filogenética.

A pesar de que a finales de los afios sesenta se
habfa compilado ya la secuencia de aminoécidos
de algunos centenares de proteinas, la secuen-
ciacién de acidos nucleicos permanecia elusiva.
A principios de los afios setenta, sin embargo, se
desarrollan las técnicas de clonaje de DNA y de
DNA recombinante y en el afio 1975, Maxam y
Gilbert, por un lado, y Sanger, por otro, ponen
a punto finalmente métodos practicables de
secuenciacion de 4dcidos nucleicos. En el afio
1977, en el laboratorio de Sanger se obtenia la
secuencia completa del primer genoma de
un organismo: los casi 5400 nucleé6tidos del
genoma del virus @X174. En pocos afios la se-
cuenciacién del DNA serfa pura rutina. Practi-
camente al mismo tiempo, y de forma totalmen-
te independiente, el Departamento de Defensa
de Estados Unidos desarrollaba ARPAnet, una
red experimental de ordenadores basada en el
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protocolo TCP/IP. ARPAnet se convertirfa, con
los afios, en Internet, la omnipresente red de
ordenadores que afecta ya tantos aspectos de
nuestra vida.

A principios de la década de los ochenta, el
ntmero de secuencias de dcidos nucleicos habia
crecido de manera espectacular. Era evidente
que la distribucién de las colecciones de secuen-
cias en formato impreso no podfa continuar por
mucho més tiempo. Asi, en el afio 1982 se crea-
ba en Los Alamos National Laboratory la base
de datos americana de secuencias de écidos
nucleicos en formato electrénico, GenBank.
Practicamente al mismo tiempo, el European
Laboratory for Molecular Biology (EMBL) crea-
ba su propia base de datos de secuencias de
DNA en Heidelberg (Alemania). La primera
version de la base de datos de EMBL, en junio de
1982, contenia 582 secuencias que sumaban
poco menos de 600 000 nucledtidos. La existen-
cia de compilaciones electronicas de secuencias
facilité extraordinariamente su andlisis compu-
tacional. Porque, entre otras cosas, el mismo afio
que se creaban las bases de datos electrénicas de
secuencias de DNA, IBM sacaba al mercado el
primer ordenador personal, el PC. Los ordena-
dores empezaban a ocupar las mesas de los in-
vestigadores. Y precisamente utilizando su or-
denador personal Doolittle descubrié en 1983,
mientras realizaba comparaciones entre las se-
cuencias almacenadas en las recientemente
creadas bases de datos electrénicas, la similitud
entre la secuencia de un oncogén y la secuencia
de un factor de crecimiento. Una relacién que
habia pasado desapercibida a los investigadores
de Harvard y de Caltech y que contribuia sus-
tancialmente a la comprensién de los mecanis-
mos moleculares involucrados en el céncer. Este
y otros resultados parecidos, en los cuales la fun-
cién de un gen era (al menos parcialmente) in-
ferida a partir de la similitud de su secuencia con
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secuencias de funcién conocida, demostraron la
importancia de la biologia computacional. Pocas
veces antes, en la historia de la biologia, la inves-
tigacién puramente tedrica, o mejor dicho no
experimental, se habia demostrado tan relevan-
te. La investigacion en biologia molecular empe-
zaba a ser dependiente de la computacion.

Durante los afios ochenta, el ntiimero de se-
cuencias conocidas aumentaba a un ritmo ex-
ponencial y el mantenimiento y actualizacion de
las bases de datos, que requeria una considerable
intervenciéon humana, era cada vez mas proble-
matico. Por otra parte, a mediados de los afios
ochenta, Internet habfa dejado de ser un proto-
tipo para la investigacién en redes de ordenado-
res, y se demostraba como una herramienta efi-
caz para el intercambio de informacién entre
universidades y centros de investigacion. Inter-
net, pues, se perfilaba como el instrumento ideal
para el mantenimiento y actualizacién de las ba-
ses de datos de secuencias. Los autores deposita-
ban directamente, a través de Internet, la se-
cuencia de aquellos 4cidos nucleicos y proteinas
que habfan elucidado. La intervencién humana
se reducia sustancialmente.

En el afio 1990 empezaba «oficialmente» el
Proyecto Genoma Humano. Dado el enorme
volumen de datos que este proyecto —y los pro-
yectos paralelos de secuenciacién del genoma de
otros organismos— iban a generar, y la relevancia
que el andlisis computacional de secuencias ha-
bia demostrado, desde el principio se era cons-
ciente que el Proyecto Genoma Humano seria
imposible sin el concurso de la computacion.
Como puede leerse en un documento de prin-
cipios de la década de los noventa del Depar-
tamento de Energia de Estados Unidos, el orga-
nismo que junto con los National Institutes of
Health (NIH), ha sido responsable del desarro-
llo del Proyecto Genoma Humano en Estados
Unidos: «El Programa Genoma Humano produ-
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cira grandes cantidades de datos complejos tan-
to sobre la secuencia de DNA como sobre los
mapas que se construyan. El desarrollo de pro-
yectos informaticos en algoritmos, software y
bases de datos es crucial para la acumulacién
e interpretacion de estos datos... Los sistemas
computacionales desempefian un papel esencial
en todos los aspectos de la investigacion gend-
mica, desde la adquisicién de los datos hasta su
anélisis y manipulacién. Sin ordenadores poten-
tes y sistemas apropiados para el tratamiento de
los datos, la investigacién genémica es impo-
sible».

Practicamente al mismo tiempo que se inicia-
ba el Proyecto Genoma Humano, investigadores
de la Organizacién Europea para la Energia Nu-
clear (CERN) inventaban la World Wide Web
(WWW), el sistema hipermedia responsable
de la extraordinaria difusién de Internet. Sin la
WWW, la investigaciéon en biologia molecular,
en general, y el desarrollo del Proyecto Genoma
Humano, en particular, se hubieran desarrollado
a un ritmo muy distinto. La WWW resolvia mu-
chos de los problemas de acceso, integracién y
anilisis de informacién con que se enfrentaba la
biologia molecular del fin de siglo. Si Internet
permitia la actualizacién constante de las bases
de datos, la WWW proporcionaba a los usuarios
una interficie consistente para el acceso, la con-
sulta e incluso el anélisis de estos datos. La tec-
nologia hipertexto permitia la navegacion trans-
parente a través de bases de datos heterogéneas
y distantes. No es exagerado decir que, a partir
de mediados de los afios noventa, una parte
importante de la investigacién en biologia mo-
lecular ocurre en Internet: Internet es el lugar
donde residen los datos y donde tienen lugar los
calculos. En este sentido cabe destacar que una
de las técnicas més fructiferas utilizadas en los
laboratorios de biologia molecular durante la

década de los noventa es una técnica compu-
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tacional: la técnica que consiste en comparar la
secuencia de un nuevo gen con la secuencia de
los genes ya conocidos depositados en las bases
de datos con el objetivo de inferir la funciona-
lidad del nuevo gen a partir de la funcionalidad
de los genes conocidos con los que el nuevo gen
exhibe similitud en su secuencia. En general,
para realizar estas comparaciones, los investiga-
dores desde cualquier lugar del mundo acceden
a los servidores (mayoritariamente en el Natio-
nal Center for Biotechnology Information en Es-
tados Unidos o en el European Bioinformatics
Institute), a través de documentos WWW y uti-
lizan para sus analisis los ordenadores de estas
instituciones. El articulo en el que se describe
el programa informético subyacente a esta técni-
ca se ha convertido en el articulo mas citado
en biologia durante la década de los noventa
(Althscul et al., Journal of Molecular Biology 1990;
215: 403-410).

Con el fin del siglo llega la secuencia del ge-
noma humano y con ella la confirmacién defini-
tiva de aquella intuicién de Schréedinger, que
en 1942, mucho antes que Watson y Crick pro-
pusieran el modelo de la doble hélice, hipote-
tizaba que la materia cromosémica debia ser «un
cristal aperiddico constituido por la sucesion de
un nimero pequefo de elementos isoméricos»,
la secuencia precisa de los cuales, y no tanto sus
caracteristicas fisicoquimicas, era la responsable
de su funcionalidad. Porque efectivamente, en la
secuencia ordenada de nucleétidos del genoma
es donde residen las caracteristicas basicas de la
vida, y los procesos elementales de la vida no son
si no computaciones (en un sentido casi paradig-
matico) de esa secuencia. Es por eso que, en pa-
labras de Maddox, antiguo editor de la revista
Nature, «biologia y computacién, ya interdepen-
dientes, van a permanecer inexorablemente uni-
das». Las investigaciones de Adelman en 1994,
demostrando que el DNA tiene efectivamente
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capacidad de calcular, confirman esa relacién
intima entre biologia y computacion.

De conocimiento cientifico
a capacidad tecnolégica

Parece, pues, que en esa interseccién entre las
ciencias de la vida y de la informacién, donde
nacen la genémica y la bioinformadtica, va a ar-
ticularse una de las tecnologias cruciales del si-
glo xx1. En efecto, en biologia nos encontramos
en un momento en el que el conocimiento cien-
tifico empieza a transformarse en capacidad tec-
noldgica. Una capacidad tecnoldgica que nos ha
de permitir, pensamos, controlar la vida, sus me-
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canismos, de una manera insospechada hasta
hace poco. Y aunque no sabemos con precisién
cuando esa capacidad tecnoldgica va a mani-
festarse de manera relevante en la medicina, en
la agricultura, en la biotecnologia... entrevemos
ya que, en pocas generaciones, va a hacer que
nuestras vidas sean muy distintas de cémo lo son
hoy en dia.

Roberic Guico

Investigador del Instituto Municipal de
Investigacion Médica (IMIM) de Barcelona y
profesor de biocomputacién en la Facultad
de Ciencias de la Salud y de la Vida de

la Universitat Pompeu Fabra (Barcelona)
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LAS LISTAS DE ESPERA

EN SANIDAD

La situacion en Europa:
{un fenémeno comuin
pero escondido?

as listas de espera en atencién

sanitaria (o cola de pacientes

pendientes de recibir un de-

terminado servicio sanitario)
son un fendmeno que estd presente en gran
parte de los pafses europeos y afectan a dife-
rentes 4mbitos (atencién primaria y especializa-
da), niveles (hospitalario y extrahospitalario)
y procedimientos (diagndsticos, terapéuticos y
rehabilitadores). Ademas, es frecuente la «cir-
culacién» por varias listas de espera, habitual-
mente intermedias, hasta que finalmente se
recibe el servicio demandado. No obstante, las
listas de espera que han tenido més repercusion
publica y preocupan més a los clinicos son aque-
llas que afectan a procedimientos electivos
quirdrgicos, y especialmente en algunas éreas
criticas como la cirugia cardiovascular o el
diagnéstico y tratamiento del cadncer. Un caso
especial de lista de espera y de presentacién

universal es el de los trasplantes que no estan
sujetos a polémica ya que nadie cuestiona la
necesidad de prioriza-cién entre receptores dada
la limitacién de donantes.

Aunque pueden existir antecedentes previos,
es a partir de finales de los afios setenta cuando
empieza a aparecer la problemética de las lis-
tas de espera. Al menos, a partir de entonces se
hace publico y entra en el debate politico. Cabe
destacar la persistencia de las listas de espera
durante este periodo a pesar de algunas mejoras
temporales fruto de medidas especificas. Ade-
mas, la repercusién mediatica que han generado
las listas de espera en nuestro pais ha sido a
veces desproporcionado, a partir de algin caso
anecdotico, y se ha centrado habitualmente en
una guerra de cifras sobre tiempos de espera y su
interpretacién. Sin embargo, la literatura mé-
dica sobre listas de espera en sanidad es escasa
en relacion con la problematica que presenta;
mayoritariamente se trata de editoriales o de ar-
ticulos sobre una condicién clinica especifica
(por ejemplo, cirugia cardiaca, sustitucién pro-
tésica) de 4mbito regional o nacional y préactica-

Nota. Este texto es una adaptacién de ESPALLARGUES M., GALLO B, PoNs J.M.V,, SampiETRO-CoLoM L.: Situacién y abordaje de la
listas de espera en Europa, Barcelona, Agencia de Evaluacién de Tecnologia e Investigacién Médicas, Servicio Catalan de la
Salud, Departamento de Sanidad y Seguridad Social, Generalitat de Catalunya, noviembre del 2000.
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mente no hay trabajos que afronten el tema des-
de una perspectiva mas global y cuantificada.

La existencia de listas de espera es consecuen-
cia de un desajuste entre la demanda (nece-
sidades expresadas) y la oferta (provisién de
servicios), interpretdndose entonces como una
necesidad no cubierta en el momento en que se
solicita. Este desajuste se resuelve mediante un
criterio explicito que es el tiempo de espera. Aun-
que las listas de espera se perciben socialmente
como un aspecto negativo del sistema sanitario,
lo cierto es que inicialmente responden a una
necesidad de facilitar la planificacién y la utiliza-
cién més eficiente de los recursos evitando la
infrautilizacién, siendo un instrumento que pue-
de actuar sobre la oferta de servicios sanitarios
pero también sobre la demanda. Pero su razén de
ser pierde fuerza cuando la espera es exagerada,
no conocer cuanto tiempo se debera esperar su-
pone angustia y/o deterioro de la situacion clini-
ca de los pacientes. Ademas, la percepcion del
paso del tiempo que puedan tener profesionales
y pacientes es diferente, siendo en estos tGltimos
percibido de forma mucho mas lenta, lo que es
fuente de sufrimiento. Tampoco tiene sentido
cuando no se discierne entre aquellos pacientes
que obtendrian un gran beneficio de aquellos
otros en que el beneficio, al ser su necesidad
mucho menor, serd Gnicamente marginal, y no
s6lo en términos clinicos (necesidad y beneficio)
sino también teniendo en cuenta aspectos socia-
les (trabajo, tener personas a su cargo, etc.). En
este sentido, la priorizacién de pacientes para un
determinado procedimiento, asi como la valora-
cion de su prioridad respecto a otras 4reas, se
presenta como la cuestién clave.

Se ha sugerido que diversos factores pueden
influir en la generacién y persistencia de las
listas de espera. En parte son los mismos que
explican el incremento del gasto sanitario en
la mayorfa de paises desarrollados, principal-
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mente los avances en medicina e investiga-
ciéon médica, el incremento de expectativas
generadas por estos avances y por la mayor dis-
ponibilidad de informacién que tienen pacien-
tes, gestores y clinicos, as{ como el progresivo
envejecimiento de la poblacion. Pero los cam-
bios en el comportamiento de los pacientes/con-
sumidores, derivados de la nueva sociedad de la
informacién, hacen que actualmente sea mucho
mas dificil que las personas acepten demoras en
la resolucion de sus necesidades que hace una o
dos décadas.

Ante esta problematica los gobiernos de di-
ferentes paifses han llevado a cabo actuaciones
dirigidas a paliar las implicaciones sanitarias y
sociales que las listas de espera comportan. Ini-
cialmente, el interés se centré en la reduccién
del nimero de pacientes en espera, aunque el
ntmero de pacientes en espera no tiene en sf
mismo significado alguno. Por ello, después, la
atencién se ha centrado en disminuir el tiempo
de espera y en conocer la composicion de la lis-
ta. Es decir, se ha pasado de preguntarse cudntos
pacientes hay en espera a cudnto tiempo estdn en es-
pera, finalmente, quién y cuanto espera. Pero el
principal problema reside en que la informacién
disponible es, en la mayoria de los casos, de-
ficiente o pricticamente inexistente, como mi-
nimo a la luz pablica, y sujeta muchas veces a
manipulaciones. Entonces, (existe realmente el
problema y {cudn importante es?, ison fiables los
datos?, {qué medidas se pueden tomar?

De la revisién de la situacién y abordaje de las
listas de espera en el &mbito europeo destaca, en
primer lugar, la falta de uniformidad entre paises
en cuanto a la definicién del concepto de lista
de espera, de quién entra en lista de espera, de
cémo se expresa el tiempo en espera y cudl es la
poblacién de referencia, lo que dificulta cual-
quier comparacién entre pafses. Ademads, en ge-
neral, los datos sobre lista de espera disponibles
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se refieren a «atencion sanitaria aguda» y falta
informacion sobre la lista de espera para la aten-
cion de otro tipo de pacientes (discapacitados
mentales, demencias o aquellos pendientes de
ingresar en residencias asistidas). Igualmente,
los datos suelen focalizarse hacia procedimientos
terapéuticos mas que diagndsticos.

A pesar de que en Europa coexisten diferen-
tes modelos sanitarios con diferentes sistemas de
organizacién, financiacién y provisién de servi-
cios, se ha observado la presencia de listas de es-
pera en la atencién sanitaria en casi todos los
paises en los que se ha podido obtener informa-
cién al respecto (Dinamarca, Espafia, Finlandia,
Italia, Irlanda, Portugal, Reino Unido y Suecia).
En cambio, en Alemania, Francia, Grecia y
Paises Bajos, la falta de disponibilidad de datos
hace parecer que éstas sean inexistentes. Gran
parte de los paises europeos no hacen publicos
los datos sobre las listas de espera, especial-
mente aquellos cuantitativos, pareciendo que
la problemética no existe. Hay que mencionar
que aquellos pafses con sistemas nacionales de
salud son mas explicitos y transparentes en lo
que se refiere a la cuantificacion de la lista de
espera.

En cuanto a los recursos disponibles, no se
observa relacién alguna entre una mayor dispo-
nibilidad de éstos y la ausencia de listas de espe-
ra. Aunque tradicionalmente se ha considerado
que los pafses que gastan mas en sanidad no tie-
nen listas de espera, éstas no son exclusivas de
los paises europeos que gastan menos en aten-
cién sanitaria. También llama la atencién que
aquellos paises donde el médico de familia no
acttia como puerta de acceso a la atencion espe-
cializada y/o se llevan a término copagos por in-
greso hospitalario, parece que no tienen lista de
espera o no se dispone de datos al respecto. Fi-
nalmente, se constata que, a pesar de las diferen-

cias entre sistemas sanitarios, las especialidades
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médicas con mayor lista de espera son comunes
en la mayor parte de paises: traumatologia/orto-
pedia, otorrinolaringologia, oftalmologia, cirugia
vascular, cirugia general y cirugia plastica. Es
conocido que las listas de espera no reflejan un
retraso general de todos y cada uno de los pa-
cientes (tratados), sino que afectan a determi-
nadas especialidades, y dentro de éstas, a un ni-
mero relativamente reducido de condiciones/
procedimientos.

Por otro lado, los pafses europeos han implan-
tado diferentes mecanismos para el abordaje de
la problematica de las listas de espera. Las actua-
ciones identificadas se pueden clasificar en tres
grandes grupos (tabla 1): 1) propuestas para
reducir el tamano de la lista de espera; 2) pro-
puestas para reducir el tiempo de espera, y 3)
propuestas para racionalizar las listas de espera.
Todas ellas tienen sus ventajas y limitaciones, y
muchas de las medidas que se proponen son
alternativas a otros tipos de racionamiento.
De entre todas las politicas de abordaje de las
listas de espera descritas, las que se plantean
como mas exitosas o prometedoras son aquellas
que consideran de forma integradora medidas
tanto a corto, medio como a largo plazo; que
actian tanto sobre los factores que afectan a
la oferta como a la demanda; que se sustentan
en necesidades evaluadas; que son explicitas y
transparentes; con implicacién de los profesio-
nales; que se fundamentan en la participacién
activa y bidireccional de los ciudadanos, y que
abarcan todo el ambito de la atencidn sanitaria.
Aunque, en parte, se trata de un problema de
recursos y de su buena gestién, la asignacién
de recursos de forma aislada no es el remedio
milagroso y probablemente sélo tiene efectos
de forma temporal, y menos si responde bésica-
mente a las presiones de determinados grupos de
interés o a razones mas politicas y oportunistas
que reales.
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Tabla1 Resumen de las propuestas identificadas para el abordaje de las listas de espera

Propuestas para reducir el tamafio
de las listas de espera

* Aumentar la capacidad del sistema (oferta)

* Subsidiar a los pacientes que van al sector privado
¢ Utilizacién de la atencién sanitaria en otros pafses
* Reduccién/moderacién de la oferta

* Reduccién/moderacién de la demanda

* Modificacién de barreras legislativas

Propuestas para reducir el tiempo
de espera

* Aumentar la capacidad resolutoria de la atencién primaria y me-
jorar la coordinacién entre los niveles de atencién primaria y es-
pecializada

* Favorecer la cirugfa ambulatoria o procedimientos alternativos

* Establecimiento de tiempo de garantfa (tiempo maximo de espera)

* Medidas de tipo organizativo encaminadas a mejorar la eficiencia

Propuestas para racionalizar las
listas de espera

* Crear o mejorar los sistemas de informacién sobre la lista de espera

* Analisis y publicacién de los datos sobre Ia lista y el tiempo de
espera globales y por los diferentes proveedores

¢ Establecimiento de sistemas de priorizacién de la lista de espera

* Politicas especificas con relacién al sistema de financiacién de los
proveedores

* Politicas integradoras a medio y largo plazo

* Evaluacién del impacto de las medidas

No obstante, antes de aplicar cualquier pro-
puesta para abordar la lista de espera es fun-
damental disponer de informacién detallada y
transparente sobre ésta mediante sistemas de in-
formacion explicitos, estandarizados, sistemati-
cos y consensuados (criterios de inclusién, orde-
nacién, depuracién administrativa, definiciones
operativas). A la vez, debe disponerse de cono-
cimiento y no solamente de datos (la informa-
cién no equivaldria aqui a conocimiento) sobre
la composicién y consecuencias de los distintos
tipos de listas de espera, para poder valorar y dis-
cernir entre las listas ‘tontas’ y las listas ‘listas’
(parafraseando a Guillem Lépez-Casasnovas).
Los clinicos e investigadores de aqui deberian
describir m4s las listas, valorar su impacto sobre
los pacientes o intentar su priorizacion, analizar
sus causas y evaluar el impacto de los abordajes
e intervenciones sobre ellas.
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Determinacion de prioridades
y politicas de racionamiento

A pesar de que los recursos destinados a la sa-
nidad han continuado aumentando en los lti-
mos afios, también lo han hecho otros factores
que provocan un incremento de la distancia en-
tre lo que es posible hacer como resultado de los
avances cientificos en medicina y lo que es posi-
ble financiar con los recursos disponibles.

En 1997 se lefa en The Times que no hay pafs
alguno en el mundo, independientemente de su
riqueza, que pueda llegar a cubrir el gasto ge-
nerado por la provisién y el acceso universal a
todos los servicios, procedimientos médicos y
medicamentos que pueden llegar a estar disponi-
bles. Ante este hecho, se definen diversas estra-
tegias de priorizacion, de racionamiento o de

provision selectiva.
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La restriccién que imponen unos recursos li-
mitados para satisfacer una demanda creciente
de servicios sanitarios evidencia la necesidad de
adecuar las prestaciones sanitarias a las dispo-
nibilidades econémicas del sistema. En parte
se trata de una cuestion sobre la que las socieda-
des modernas se tienen que definir, en términos
de cudntos recursos, como sociedad, estan dis-
puestas a pagar en sanidad con relacién a todo
el resto de actuaciones y necesidades sociales,
como por ejemplo educacion, defensa, vivienda,
comunicaciones e infraestructuras, Seguridad
Social, etc. Hay que tener presente que un au-
mento del gasto en sanidad no es negativo en si
mismo, més bien al contrario, si viene acompa-
flado de un aumento y mejora en los indicadores
de salud de la poblacién. Es decir, hay que estu-
diar el aumento en los recursos destinados a sa-
nidad desde la perspectiva de los beneficios ob-
tenidos en salud. Ademas, la sanidad se puede
igualmente concebir como un sector productivo
importante en la economia de un pafs, tanto
como sector que demanda otros bienes y servi-
cios, como también por su contribucién a la pro-
ductividad de la economia mejorando la salud
de los trabajadores: «sickness is a major cost for
business», la mala salud como coste para la eco-
nomia.

La determinacién de prioridades no es otra
cosa que hacer explicitos los mecanismos por los
cuales se proveen unos servicios determinados a
unos colectivos concretos, tratando de adecuar
la oferta y la demanda de servicios en un contex-
to de limitaciones presupuestarias. Si bien la li-
teratura y los expertos internacionales en la de-
terminacion de prioridades se muestran a favor
de establecer criterios para la provision de ser-
vicios sanitarios lo mds transparentes posibles,
también resulta bastante claro que para hacer un
uso adecuado de estos instrumentos se requiere

informacién detallada sobre los procedimientos
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en cuestién, como por ejemplo datos fiables so-
bre su efectividad o eficiencia, lo que no siempre
esta disponible en el sistema.

En nuestros sistemas sanitarios se pretende
hacer valer unos principios que se cree son re-
flejo de unos valores sociales inalienables:
1) proveer un amplio abanico de prestaciones
sanitarias, 2) de calidad y 3) para todos los ciu-
dadanos, basandose en criterios de necesidad
médica, sin barreras de acceso de tipo financiero
ni de tiempo. A. Weale argumenta que estos tres
principios son dificiles de alcanzar conjunta-
mente, porque se da una contradiccién que so-
lamente hace posible que puedan coincidir dos
al mismo tiempo. Asi, por ejemplo, una alta ca-
lidad y un amplio abanico de prestaciones no
parecen ser compatibles con un acceso universal
a esta asistencia. Es el caso de Estados Unidos,
donde existe mas de un 20 % de americanos sin
ningtn tipo de seguro médico. Europa, por el
contrario, parece mds partidaria de sacrificar el
abanico de prestaciones antes que renunciar a la
equidad del sistema.

En nuestro entorno europeo, hay constancia
de una serie de iniciativas parlamentarias y gu-
bernamentales que pretenden determinar priori-
dades en la provisién de servicios sanitarios, es
decir, tratar de establecer criterios que permitan
definir mejor lo que las autoridades sanitarias
tienen que cubrir (tabla 2). Estas experiencias
han sido ilustrativas de un debate en torno a la
necesidad de priorizar de manera explicita. Si
bien no se puede hablar en ningtn caso de un
éxito rotundo, dichas iniciativas si que supusie-
ron un avance en la voluntad de las autoridades
sanitarias para hacer explicitas las dificultades
financieras de los sistemas ante una demanda
creciente. Como bien argumenta B. New, un de-
bate abierto sobre la necesidad de priorizacién
no se tiene que entender como un fracaso, sino
al contrario, es una muestra de la honestidad de
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Tabla 2 Seleccion de experiencias europeas en la determinacién de prioridades

Pais

Experiencia

Criterios

Comentarios

Paises Bajos

Comité Dunning

(1990)

* Necesidad desde el pun-
to de vista de la comuni-
dad

¢ Efectividad demostrada

¢ Eficiencia demostrada

¢ Posibilidad de que los in-
dividuos puedan hacer-
se cargo de la provisién
de la atencién

La exclusién de los servicios que no
cumplian con estos criterios serfa del
todo insuficiente para aligerar las pre-
siones financieras en el sistema

Executive (1992)

* Efectividad

¢ Capacidad de satisfacer
las necesidades de la po-
blacién

* Las diferentes autorida-
des sanitarias utilizaron
una amplia variedad de
criterios similares a los
descritos por otros paises

Noruega Comité Lonning ¢ Gravedad de laenferme- | Cualquier ejercicio de determinacién
(1985 y 1996) dad de prioridades tendria que ser com-
* Equidad en el acceso al | patible con los principios morales ge-
tratamiento nerales, particularmente con los de
¢ Tiempo de espera justicia (equidad) y autonomia (de los
¢ Coste-efectividad pacientes)
* Responsabilidad indivi-
dual con el problema de
salud
Suecia Comision de * Dignidad humana La gran mayorfa de los servicios sani-
Gobierno (1992) * Lanecesidad y la solida- | tarios tienen que ser financiados de
ridad forma conjunta y de manera equitati-
* La eficiencia va alejandose de la idea de paquete
basico asistencial
Finlandia Grupo de trabajo * Dignidad humana El grupo de trabajo no identificé cudl
(1995) * Derechos humanos habfa de ser el paquete basico. Insis-
* Autonomfa y desarrollo | ti6 en la necesidad de un urgente de-
personal bate al respecto
¢ Jgualdad y justicia
* Efectividad y eficiencia
Reino Unido | El NHS Management | ® Equidad La multiplicidad de criterios locales no

impidi6 que los resultados fueran muy
parecidos en lo que se refiere a los ser-
vicios que las diferentes autoridades
dejaron de cubrir (mayoritariamente
procedimientos cosméticos, fertiliza-
cién y cambios de sexo)

Adaptada de: Ham y Locock (1998)
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los dirigentes al admitir las limitaciones a la vez
que se mencionan sus potencialidades.

Hay que decir, para terminar, que entre los
expertos actuales en este tema se debate la opor-
tunidad y viabilidad de proponer un raciona-
miento més racional. Dicho racionamiento tie-
ne que ser explicito, sistematico y democratico.
Explicito se refiere a la practica del racionamien-
to abierta, transparente y conocida en cuanto
a su existencia. Sistemdtico hace referencia al
hecho de que la asignacion de recursos tendria
que basarse en los resultados procedentes de la
aplicacion de métodos formales (por ejemplo,
la medicina basada en la evidencia en general,
las gufas de practica clinica, los estudios de
evaluacién econémica, etc.). Tal vez esto es lo
deseable, pero como ya se ha mencionado, no
siempre es lo posible.

Ante una informacién imperfecta respecto a
la evidencia sobre efectividad y eficiencia de los
servicios sanitarios, las autoridades sanitarias no
pueden hacer otra cosa que complementar la in-
formacién disponible con otros instrumentos en
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SALUD PUBLICA Y MEDIOS
DE COMUNICACION

A PROPOSITO DEL BROTE DE LEGIONELOSIS
EN LA BARCELONETA

n una ciudad del tamafio de Bar-

celona, se producen cada dia va-

rios incendios, que desencade-

nan actuaciones del cuerpo de
bomberos. Este acttia para extinguir el fuego,
atender a las eventuales victimas, y posterior-
mente evalta los dafios y adopta las medidas
preventivas pertinentes. Esto raramente es noti-
cia destacada en los medios de comunicacién y
no suele generar en la ciudadanfa alarma social
ni tan s6lo preocupacién. Es un problema, y los
servicios publicos especializados en su abordaje
funcionan con normalidad, y lo gestionan. En
otro 4mbito de la vida ciudadana, se plantean
periddicamente problemas de salud publica, co-
mo los brotes epidémicos. Los servicios de salud
publica acttan investigando su causa, velando
por que los casos que deban ser atendidos lo
sean de forma apropiada y evaluando finalmente
en un informe el episodio; se formulan recomen-
daciones para evitar su repeticién, que pueden
requerir alteraciones en el funcionamiento habi-
tual de empresas o servicios. Nada muy distinto
a lo que sucede ante una alarma por fuego, pero
ocasionalmente, y ante determinados agentes
causales del brote, se produce una amplia movi-

lizacién medidtica, que facilmente se traduce en
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una cierta alarma social. Legionella pneumophila,
que causa brotes periédicamente en todo el
mundo occidental,! suele ser objeto de este
mayor interés por los medios. Episodios relativa-
mente recientes en que se ha implicado a Legio-
nella pneumophila, como los de Alcala de He-
nares, Vigo, Alcoy o el barrio de la Barceloneta,
en Barcelona, han sido objeto de titulares en
prensa, radio y televisién, y se han acompafiado
de un grado de alarma social que a los profesio-
nales nos parece desproporcionado.?

En ambos casos se trata de situaciones que
comportan cierto riesgo colectivo, y que a me-
nudo se presentan en circunstancias y por cau-
sas dificiles de determinar en un primer momen-
to. Sin embargo, su tratamiento medidtico es
distinto. En este articulo pretendemos identi-
ficar algunos aspectos que explican estas dife-
rencias y proponer un modelo de gestién de es-
tas situaciones que permita reconducirlas como
emergencias de salud pdblica, evitando su con-
sideracién como crisis con una trascendencia
social mas negativa.

Nos proponemos, pues, revisar diversos as-
pectos relacionados con el tratamiento medid-
tico del brote de neumonia por Legionella en el
barrio de la Barceloneta acaecido a finales del
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afio 2000 en la ciudad de Barcelona. Lo haremos
a partir de nuestra experiencia personal como
profesionales de salud publica y también como
directivos de los servicios que operan en la
ciudad. En tanto que nuestro cometido fue im-
pulsar la investigacion de las causas del brote,
comunicar con los agentes implicados y garanti-
zar el desarrollo de las actuaciones de control,
nuestra perspectiva es la propia de los profesio-
nales de la salud publica que periédicamente se
ven confrontados a un problema que puede
merecer la atencién de los medios. En episodios
de esta naturaleza, la comunicacién con otros
agentes de los servicios sanitarios es intensa
y crucial. Se trata de una comunicacién que
implica a los propios medios, pero también a
otros sectores de la Administracién municipal y
a otras administraciones publicas, a las organi-
zaciones y entidades de la zona, a los servicios
asistenciales que atienden a los afectados y a los
titulares de instalaciones que, potencialmente,
pueden estar implicadas en el origen del brote.
Intentaremos clarificar las relaciones y diferen-
cias entre problema de salud y crisis mediatica,
aclarar qué convierte a algunos problemas de sa-
lud atractivos para los medios y, finalmente, ex-
plicar el modelo de comunicacién que los servi-
cios de salud pablica siguieron en este caso, en
contraste con el seguido en otros episodios en
los que nuestros servicios han trabajado recien-
temente.

El brote de legionelosis
de la Barceloneta

Un resumen de la investigacién® constata que
a partir de la declaracién de sospecha de brote,
formulada por el Hospital del Mar el dia 13 de
noviembre del 2000 por la tarde, se informé a los
medios de comunicacién al dia siguiente, estan-
do ya en marcha una investigacién exhaustiva.
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Esta permitio establecer retrospectivamente que
los primeros casos afectados se infectaron a fina-
les de octubre. Los tdltimos casos empezaron a
manifestar sintomas el dfa 11 de noviembre, an-
tes de la notificacion inicial, sin que hubiera ca-
sos posteriores. El estudio del barrio, y de poten-
ciales focos emisores de Legionella capaces de
generar aerosoles que pudieran transmitir la bac-
teria permitié identificar siete instalaciones que
contaban con 17 torres de refrigeracién. Se to-
maron muestras ambientales de todas, y una fue
clausurada preventivamente por presentar visi-
bles deficiencias de mantenimiento. Se requirié
a los titulares de todas estas instalaciones para
que las sometieran a un tratamiento desinfec-
tante.

Paralelamente, los medios de comunicacién
mostraron un elevado interés por el tema, que
merecié titulares en muchos de ellos, y que
obligé a los servicios de salud publica a desa-
rrollar una politica de comunicacién explicita
en relacién con este brote. Los esfuerzos dedi-
cados a la gestién de la comunicacién (que se
explicitaran més adelante) s6lo fueron inferiores
a los dedicados a la investigacion y control del
brote.

Los cultivos de muestras de pacientes permi-
tieron identificar Legionella pneumophila en nue-
ve de los 47 casos registrados. Su anélisis con
técnicas de epidemiologia molecular en el Labo-
ratorio de Referencia de Majadahonda constaté
que la misma cepa presente en ocho casos esta-
ba presente en las instalaciones ambientales pro-
cedentes de una torre de refrigeracion, que pre-
cisamente era la més cercana al barrio. El 10 de
enero se informé a la empresa titular de las ins-
talaciones implicadas y al Comité de Expertos de
Legionella de la Generalitat de Catalunya, que
constaté que los datos eran concluyentes, por lo
que el mismo dfa se hicieron publicos mediante

un comunicado y rueda de prensa, en los que se
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explicitd que las instalaciones implicadas habian
sido aparentemente objeto de un mantenimien-
to correcto, pero que Legionella pneumophila es
un microorganismo ubicuo y resistente.

Con este comunicado los servicios de vigilan-
cia epidemioldgica y ambiental dieron por cerra-
do el episodio. Sin embargo, algunos afectados,
una asociacion de vecinos y la empresa titular de
las instalaciones implicadas, mantienen recla-
maciones legales.

El riesgo: percepcion
y aceptabilidad

Existen numerosos factores cualitativos que
se asocian a cambios en la percepcion del riesgo
por parte de la poblacién.* Entre los que contri-
buyen a aumentar dicha percepcién se encuen-
tra el potencial catastréfico concentrado en
el espacio y el tiempo, la no familiaridad con
su ocurrencia, la incomprensién del mecanismo
causante del proceso, la ausencia de control per-
sonal del riesgo, la involuntariedad de la expo-
sicidén, y la manifestacion retardada y/o irrever-
sibilidad de los efectos, en especial si afectan a

nifios. A estos factores cabe afiadir otros, como
el nivel de confianza en las instituciones respon-
sables, la atribucién de responsabilidad a errores
humanos o tecnoldgicos, la distribucién no equi-
tativa de riesgos y beneficios, y la presencia en
los medios de comunicacién, aspecto central de
esta reflexion.

Si comparamos la situacién de estos factores
para los dos ejemplos citados inicialmente en
este articulo, un episodio de incendio y un brote
de legionelosis, observamos diferencias impor-
tantes (tabla 1). Aunque la voluntariedad de la
exposicion y la atribucién potencial a errores
humanos o tecnolégicos es similar en ambas si-
tuaciones, los otros factores presentan, de ma-
nera esquemadtica, una situacién antagénica. Por
ejemplo, mientras que la familiaridad con los in-
cendios es importante, la situacién es la inversa
para los brotes de legionelosis. Nos parece im-
portante destacar dos factores que presentan
una situacion distinta en ambas situaciones: la
presencia en los medios de comunicacién y la
confianza en las instituciones responsables, por
lo que analizaremos con mayor profundidad es-
tas diferencias.

Tabla 1 Contribucion de los factores cualitativos a la percepcién del riesgo: el caso de un incendio

y el de un brote de legionelosis

Factor Incendio Brote de legionelosis
Potencial catastréfico concentrado Alto Bajo
Familiaridad con el evento Alta Baja
Comprensién del mecanismo causante Alta Baja
Control personal del riesgo Alto Baja
Voluntariedad de la exposicion No No
Manifestacién retardada de efectos Efectos inmediatos Efectos a los pocos dias
Riesgo para la poblacién infantil Si No
Confianza en las instituciones responsables Alta Variable
Atribucién a errores humanos o tecnoldgicos Si Si
Distribucion de riesgos y beneficios Si No
Presencia en medios de comunicacién Baja Elevada
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{Porqué interesa la Legionella
a los medios?

La palabra «brote» se asocia generalmente a
fendmenos colectivos y bruscos de tipo nega-
tivo: hablamos de un «brote de violencia» o
de un «brote de enfermedad». Cuando asocia-
mos el término con la aparicién de una enferme-
dad transmisible, la percepcion se acompana de
un constructo social subyacente muy arraigado,
que identifica a las enfermedades infecciosas con
una amenaza colectiva de consecuencias impre-
decibles. Las epidemias —que no son mas que
brotes de mayor magnitud— han sido un elemen-
to permanente de la evolucién bioldgica, eco-
nomica y cultural de nuestras sociedades. En
la historia, las epidemias han supuesto la per-
sonificacién del mal, del castigo divino o de los
riesgos del contacto con pueblos primitivos.>®
Las pestes medievales, las epidemias de colera
del siglo x1x, o mas recientemente el sida, han
sido elementos fundamentales de la cultura y de
la organizacion social de las comunidades que
las han padecido. La literatura contiene nu-
merosas evocaciones de su impacto emocional
(como en el Decamerén de Bocaccio, el Diario
del Anio de la Peste de Daniel Defoe o La Peste de
Albert Camus). Logicamente, el tremendo de-
sarrollo de los medios de comunicacién en el
siglo xx también se ha hecho eco de las epide-
mias contemporaneas. La epidemia del sida ha
sido determinante en la familiarizacién de mu-
chos periodistas con conceptos poco presentes
en los medios de comunicacién (como virus,
via de transmision, letalidad, periodo de incuba-
cién...), que ahora conocen y manejan con cier-
ta soltura.

En los brotes de legionelosis se pueden desta-
car algunos aspectos que los hacen especialmen-
te atractivos para los medios de comunicacion.
Ademais del componente de afeccion colectiva,

SALUD PUBLICA Y MEDIOS DE COMUNICACION ®

implica la presencia de un agente infeccioso
—que ni se ve, ni se toca, un «miasma»—. Ade-
mas, es una bacteria de identificacién relativa-
mente reciente:? Legionella pneumophila. Se da la
circunstancia adicional de que dicha bacteria re-
cibi6 su nombre a raiz de su identificacién en un
brote de neumonia entre los asistentes a una
reunién de miembros de la Legion Americana,
una asociacién que agrupa a los veteranos de
guerra en Estados Unidos y que no tiene nada
que ver con la Legion Extranjera, aunque para
algunos medios la denominacién de «enferme-
dad del legionario» (del inglés Legionnaire’s
disease) pueda evocar resonancias exdticas de
dunas saharianas y del Rick’s Café en Casablan-
ca, que contribuyen a reforzar su potencial me-
didtico. Es probable que la identificaciéon de
distintas instalaciones de aire condicionado, en
especial torres de refrigeracion, como focos res-
ponsables de numerosos brotes comunitarios de
la enfermedad contribuya a reforzar cierto este-
reotipo social de la tecnologia como fuente de
nuevas amenazas colectivas y de sus titulares
como culpables irresponsables, que anteponen
sus intereses privados a la proteccion de la salud
colectiva. Como todos los estereotipos, éstos no
tienen por qué reflejar la realidad. El aire acon-
dicionado permite resolver problemas logisticos
en los establecimientos de publica concurrencia
y, en la mayoria de las instalaciones cercanas al
barrio de la Barceloneta, su mantenimiento era
satisfactorio y conforme a los criterios técnicos
vigentes. En el caso del brote de la Barceloneta,
ello se acompané del hecho de la ausencia de
una normativa legal sobre estas instalaciones
(aunque normativa alguna pueda garantizar la
proteccién absoluta de los ciudadanos frente
a los riesgos de legionelosis). Finalmente, no pue-
de olvidarse una circunstancia socioldgica espe-
cifica, derivada del hecho de que en este barrio

convive una poblacion residente de nivel so-
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cioecondmico generalmente bajo con la exis-
tencia de instalaciones de restauracién y de ocio
que atraen a una numerosa poblacién transedn-
te, residentes en otras zonas de la ciudad o tu-
ristas.

En estas situaciones, las crénicas de los perio-
dicos y de las televisiones reflejan los distintos
elementos de la percepcién social del riesgo an-
tes sefialadas: fenémeno colectivo, agente in-
feccioso de consecuencias impredecibles, com-
plejidad de la identificacién de la causa. Pero
también reflejan algunos de los mecanismos so-
ciales de respuesta a estas situaciones: busca de
culpables, de potenciales intereses ocultos, de
encubrimientos por motivos inconfesables, de
contradicciones entre fuentes de informacién,
y peticién de responsabilidades. En suma, la le-
gionelosis retine numerosas caracteristicas que
la hacen, hoy en dia, un tema de gran interés
medidtico. Ello contrasta con su baja morbili-
dad y letalidad, dado que se trata de una enfer-
medad que suele afectar sélo a personas de edad
o con graves enfermedades crénicas subyacen-
tes, y para la cual se dispone de tratamientos
antibidticos generalmente muy efectivos.

La confianza en los servicios
de salud piblica

Hemos sefialado anteriormente que la con-
fianza en las instituciones responsables constitu-
ye un factor importante en la percepcion del
riesgo por parte de la poblacion y, de manera
asociada, en el interés mediatico resultante. En
Espafia, los servicios de salud publica, que tuvie-
ron un desarrollo débil durante la dictadura, se
vieron confrontados en la transicién democrati-
ca a una crisis excepcional, el sindrome del acei-
te toxico.® Este episodio puso de manifiesto las
importantes carencias en el control de la higie-
ne y salubridad de los alimentos del pais, y que la
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infraestructura de investigacion epidemiolégica
entonces existente era de extrema debilidad.’
Por otra parte, ilustré la falta de liderazgo com-
petente en salud publica, personificado en la fa-
mosa declaracion del entonces ministro de Sani-
dad y Consumo, atribuyendo la epidemia a un
«bichito tan pequefio que cuando cae se mue-
re». Aunque desde entonces se han reforzado
notablemente los dispositivos de control ali-
mentario y de vigilancia epidemioldgica, éstos
siguen sufriendo la falta de una tradicion sélida
y ocupan un lugar periférico y con poca autono-
mia en la Administracién pablica. Baste sefalar
que, durante afios, no ha existido Direccién Ge-
neral de Salud Pablica en el Ministerio de Sani-
dad y Consumo, y que su independencia es me-
nor, ocupando —cuando ha existido— un rango
jerarquico relativamente bajo en el mismo y con
frecuencia vinculado a otras funciones. Esta si-
tuacién no es sélo propia de nuestro pais: en el
contexto europeo, la confianza de la poblacién
en las instituciones responsables de la salud pu-
blica es, en general, mas bien baja, una circuns-
tancia que sé6lo ha hecho que agravarse con cri-
sis como la de los pollos y las dioxinas en Bélgica
y la de las «vacas locas», ésta tdltima presente a
diario en los medios.

En el caso de la legionelosis, los brotes de
Alcal4 de Henares en 1996!° 0 de Alcoy en los
anos 2000y 2001 también han sido ejemplos re-
cientes de episodios acompafados de polémicay
criticas politicas. Entre éstas, destacan las referi-
das a la ausencia de transparencia en las infor-
maciones transmitidas por las autoridades, en
especial el retraso en la comunicacién de la apa-
ricién de nuevos casos y la falta de consistencia
en las actuaciones preventivas y de control. Por
otra parte, entre el repertorio de argumentos
utilizados por los responsables, emerge la volun-
tad de no generar una alarma social injustifica-
da, con mucho énfasis en declaraciones del tipo
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«no pasa nada especial», «se han adoptado las
medidas necesarias» o «la situacién esta bajo
control». La experiencia indica que estos men-
sajes genéricos no consiguen generar confianzay
acaban despertando recelos en los ciudadanos,
que llegan a sospechar que se les oculta algo,
y que cuando se dice que no hay motivo de
preocupacioén.... iquizd sea precisamente el

momento de empezar a preocuparse!

Un modelo de gestion de
las emergencias de salud publica

Una muestra de la importancia de afrontar de
manera efectiva las crisis de salud publica es el
hecho de que estos episodios pueden conducir a
la dimision de los responsables sanitarios —como
en los casos recientes de diversos ministros de
Bélgica y de Alemania—, mientras que otros te-
mas centrales de la gestién sanitaria, como las
listas de espera o el déficit econémico de la sani-
dad no suelen forzar dimisiones de alto nivel. Y
es que no podemos olvidar que, en parte, segui-
mos aplicando un mecanismo bastante ancestral
y no menos primario de resolver las crisis de sa-
lud piblica: la identificacién de un responsable
y su posterior destruccién. Claro que entre la
quema de brujas o judios aplicada para resolver
las epidemias de peste negra en la Edad Media y
su versién moderna en forma de dimisién de un
responsable sanitario median algunos progresos.
Sin embargo, no es menos cierto que la supuesta
efectividad de estas medidas sigue ocultando la
necesidad de afrontar estas situaciones de una
manera sistemdtica y organizada, utilizando los
conocimientos de epidemiologia, de salud pu-
blica y de comunicacién que la experiencia
internacional y nacional en las Gltimas décadas
ha permitido ir consolidando.!! En este sentido,
quisiéramos destacar algunos elementos de un
modelo de actuacién para hacer frente a las si-
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tuaciones de emergencia en salud publica, en las
que existe un conjunto de etapas y procesos téc-
nicos que permiten reconducir la situacién de
riesgo colectivo de una manera razonablemente
satisfactoria y resolutiva.

Los principales elementos para la gestién
efectiva de una emergencia de salud publica se
resumen en la tabla 2, ampliados también a su
traduccion practica en el caso del brote de la
Barceloneta. Ademas de los aspectos estricta-
mente metodoldgicos y técnicos, que en mayor o
menor medida estdn contemplados en toda in-
vestigaciéon de salud publica, debemos destacar
dos aspectos fundamentales, que en el caso del
brote de la legionelosis tuvieron una contribu-
cién especialmente relevante: la comunicacion a
los medios y la participacion comunitaria.

Comunicacidn y participacion

El modelo de comunicacién seguido en este
brote se definié precozmente y se recoge en
esencia en la tabla 3. Este modelo garantizaba la
coordinacién entre todos los implicados, de
modo que no habia novedades que se difundian
de forma parcial o inapropiada. Permitia mante-
ner una Unica fuente de informacién amplia y
actualizada, que al principio emitia un comuni-
cado diario vy, tras los primeros 15 dias, en plazos
mas amplios. Tras la emisién del comunicado, las
personas apropiadas designadas como portavo-
ces podian ampliar la informacion, aclarar du-
das, responder a entrevistas y ofrecer imdgenes a
los medios. Esto garantizaba que no circulaban
datos ni informacién contradictorios, pues todas
las fuentes potenciales de informacién coinci-
dian y, ademds, no se emitia informacién nueva
hasta después de emitida la nota diaria, blo-
queando su disponibilidad hasta garantizar su
validez y coherencia.

Desde el primer dia el acuerdo fue que la
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Tabla 2 Algunos elementos clave para la gestion efectiva de las emergencias de salud publica

Aplicacién al brote de legionelosis
Elemento Contenidos de la Barceloneta, 2000
Liderazgo Agencia(s) legimitada, capacitada, | Instituto Municipal de Salud Pdblica®
implantada, conectada y con capa-
cidad de «rendir cuentas»
Investigacién Protocolos estandarizados (con es- Vigilancia epidemiolégica
pecial énfasis en métodos en epi- | Andlisis microbiolégico/ biomolecular
demiologfa, salud padblica, medio- | Investigacién ambiental
ambiente) Prueba de hip6tesis sobre posibles fuentes
causales
Participacion Grupos colaborativos Grupo coordinador®
Expertos independientes Comité de Expertos en Legionella ¢
Comunidad Sesiones con entidades del barrio
Intervencién Actuaciones cautelares y actuacién | Inspeccién y limpieza de posibles focos
sobre el foco responsable
Comunicacién Interlocucién técnico-administrativa Portavoz Gnico®
Gnica Comunicado de prensa diario
Interlocucién medios Ruedas de prensa’
Difusién Informes de investigacién Informe final de brote
y resultados Publicaciones Boletin Epidemiolégico de Catalufia®
Articulos cientificos (en preparacién)

Salud Publica de la Generalitat de Catalunya.

Salud Publica de la Generalitat de Catalunya.
¢ Gerente del Instituto Municipal de Salud Publica.

¢ Véase la referencia bibliografica 3.

* En colaboracién con los servicios de Vigilancia Ambiental del Ayuntamiento de Barcelona y la Direccién General de

b En colaboracién con el Laboratorio de Legionella del Instituto de Salud Carlos II.

¢ Integrado por técnicos de salud pablica y de medio ambiente, por responsables hospitalarios y de atencién primaria de
la zona afectada, por responsables del Distrito afectado y por un miembro de la Oficina de Prensa municipal, con la
coordinacién técnica del Instituto Municipal de Salud Pablica.

4 Integrado por expertos clinicos y medioambientales de Catalufia, con la coordinacién de la Direccién General de

Al detectarse el brote, y tras la identificacién de Legionella en diversos focos potencialmente causales.

informacién se suministrarfa también de forma
abierta a las entidades comunitarias y a los res-
ponsables de los servicios comunitarios presen-
tes en la Barceloneta. Con este fin se celebraron
tres reuniones en el centro civico del barrio, en
las que estuvieron presentes las asociaciones de
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vecinos, las asociaciones de padres de alumnos
de las escuelas de la zona, entidades deportivas,
culturales y recreativas situadas en el barrio, y
profesionales de las escuelas y guarderias. El ob-
jetivo era proporcionar informacién y opinién
sobre el problema de calidad y coherente. Se va-
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Tabla 3 Componentes principales del modelo de gestién de la comunicacion en el episodio del brote

de legionelosis en el barrio de la Barceloneta (Barcelona, 2000)

medios y de la emisién de las notas de prensa.

* Coordinacién estable entre los agentes implicados en la asistencia e investigacién (reunién todos los dias
laborables a las 9 de la mafana, profesional de guardia los fines de semana y festivos con enlace telefénico).

* Participacién en esta coordinacion de la Direccién, la Asesorfa Juridica, los servicios de Epidemiologfa y de
Laboratorio del Instituto Municipal de Salud Publica, de los Servicios Municipales de Vigilancia y Control
Ambiental (DSIVA), de los responsables asistenciales del Hospital del Mar y del Centro de Asistencia
Primaria de la Barceloneta, del Gabinete de Prensa y de la Direccién General de Salud Pdblica del Departa-
mento de Sanidad y Seguridad Social de la Generalitat de Catalunya.

* Trabajo coordinado con el Gabinete de Prensa de la Alcaldia de Barcelona, con un profesional periodista
estable de enlace, presente diariamente en las reuniones técnicas y responsable de las relaciones con los

* Comunicados de prensa que recogian las incidencias apreciadas por los servicios mas implicados (Hospital
del Mar, servicios municipales de control ambiental, Instituto Municipal de Salud Pdblica, Direccién General de
Salud Pablica de la Generalitat de Catalunya), firmados conjuntamente por la Generalitat de Catalunyay el
Ayuntamiento de Barcelona, las dos administraciones piblicas con responsabilidad en el control del brote.

* Centralizacién de la funcién de portavoz en muy pocas personas, aunque puntualmente, y si la demanda de
los medios lo justificaba, otros profesionales podian contribuir.

¢ Reuniones informativas en el centro civico del barrio afectado (tres), abiertas a las entidades (asociaciones
de vecinos, deportivas y recreativas) y servicios (escuelas, guarderias) de la zona, con presencia de portavo-
ces cualificados del hospital, el centro de asistencia primaria y los servicios de salud ptblica.

loré que en la difusién de informacién y opinién
a los residentes el papel de estos agentes sociales
era crucial, y que ofrecerles datos de primera
mano contribuiria a ayudarles a ejercer un papel
de transmisiéon de informacién apropiada. En
estas reuniones, convocadas desde el propio
centro civico que acoge a diversos servicios
municipales comunitarios, estuvieron presen-
tes profesionales de salud publica, del centro de
atencién primaria del barrio y del hospital de re-
ferencia, situado también en el barrio. La prime-
ra reunion, que tuvo lugar en el mismo dia en
que la prensa reflejaba el problema, no estuvo
exenta de tensiones. No obstante, la concordan-
cia de la informacién ofrecida por todos los ac-
tores sanitarios fue importante. En esta primera
reunién se clarificaron dudas y miedos infun-
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dados, y se transmitié el mensaje de que en el
barrio habia un problema, pero que era un pro-
blema ya conocido en la ciudad, que tenia di-
mensiones limitadas y que para controlarlo se
estaban haciendo todas las acciones posibles.
Asimismo se realizaron esfuerzos para distinguir
entre lo que decian los responsables sanitarios y
lo que transmitian algunos medios. La confianza
en los servicios de salud publica se reforzé des-
de la primera reunién, como qued6 demostrado
con las intervenciones de los dirigentes vecina-
les ante los medios a la salida de la misma. En las
dos siguientes reuniones se pudo dar cuenta su-
cesivamente de la desaparicion de nuevos casos
y finalmente de la identificacién del origen del
brote, simultdneamente a la rueda de prensa en

que se anuncid a los medios.
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Algunas conclusiones

Creemos que la gestion del brote de Legionella
pneumophila en el barrio barcelonés de la Bar-
celoneta fue satisfactoria y que la politica infor-
mativa seguida, aunque no exenta de tensiones
en algunos momentos iniciales, fue positiva y re-
forz6 la credibilidad de los servicios de salud pu-
blica y vigilancia ambiental de la ciudad. Identi-
ficar la causa del brote contribuy6 a ello, pero
incluso si no se hubiera llegado a identificarlo
(algo frecuente en brotes por Legionella pneu-
mophila), el balance hubiera sido positivo. A la
luz de esta experiencia, y ademds de los modelos
de comunicacion y de participacién comunitaria
presentados anteriormente, creemos posible for-
mular cuatro recomendaciones principales.

* En episodios de emergencia en salud pabli-
ca, anticiparse a dar informacién contras-
tada es preferible a difundir la informacion
procedente de fuentes no contrastadas y ya
circulante. Su ausencia genera efectos se-
cundarios negativos, pues los periodistas
buscan informacién y pueden acabar reci-
biendo (y reproduciendo) informacién de
baja calidad, en la frontera del rumor. Por
otra parte, la ley reconoce actualmente el
derecho de los ciudadanos a disponer de in-
formacion sobre episodios epidemiolégica-
mente relevantes, al menos en Catalufia.
Adoptar una actitud activa permite, ade-
més, centralizar la emision y evitar ruidos
informativos.

* Creemos también que es fundamental decir
siempre la verdad,"? aunque esto implique
reconocer incertidumbres en ciertos mo-
mentos, y no ocultar datos que pueden ser
valorados como negativos (como la extrema
gravedad o el fallecimiento de algtn pacien-
te o que los anélisis microbioldgicos requie-
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ren tiempo y no permiten dar resultados in-
mediatos). Esto no significa que haya que
explicar datos parciales o pendientes de
confirmacién: serfa imprudente. Pero el
principio de que hay que decir siempre la
verdad es fundamental.

El liderazgo es crucial para una gestién sa-
tisfactoria. El liderazgo implica la existencia
de estructuras dispuestas a ejercer su res-
ponsabilidad en los momentos de incerti-
dumbre iniciales, mientras se esta haciendo
el trabajo necesario. En nuestro caso es fun-
damental la existencia del Institut Munici-
pal de Salut Publica, con mas de un siglo de
existencia, legitimidad cientifica y profesio-
nal, una densa red de relaciones con los sis-
temas asistencial y de proteccién ambiental,
y cierta tradicién de interlocucioén con los
medios. Pero también creemos que es cru-
cial su insercion en el conjunto de dispositi-
vos de salud publica, su colaboracion habi-
tual con las administraciones autonémica y
central, y la existencia de un flujo de rela-
ciones profesionales y cientificas que garan-
ticen el trabajo conjunto interinstitucional
sin recelos.

El consenso politico e institucional es cla-
ve, y que la gestién se identifique como pro-
fesional también. En los medios de comuni-
cacidn, no se discute sobre cémo actdan los
bomberos: son profesionales y saben lo que
hacen. En Barcelona, hay una cierta tradi-
cién de aprobacién por consenso entre to-
das las fuerzas politicas presentes en el Con-
sistorio de diversas politicas de salud (plan
de accién sobre drogas, reforma de atencién
primaria, plan de salud, Consorcio Sanitario
de Barcelona...) y esto las protege contra
criticas en su aplicacién. Por otra parte, el
abordaje colaborativo de los grandes temas
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municipal y autonémica es evidente, por
encima de las diferencias politicas entre
sus responsables electos. La existencia del
mismo Institut Municipal de Salut Publica,
entidad con mayor autonomia, permite
posicionar a un profesional gerente como
responsable, separando la gestion de la
emergencia de la responsabilidad politica.
En este caso, el consenso comporté un
intenso trabajo interinstitucional, que fue
laborioso en algunos momentos, pero que
produjo una confianza que siempre resulta
rentable.
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