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Un aceite para Lorenzo.

Desde los inicios de la humanidad se ha buscado la solucién de enfermedades que aquejan
a los seres humanos, con el paso de los siglos las ideologias sobre el porqué se han

modificado, otras mas, aln estan presentes en nuestros dias.

Al principio se creia que eran castigos divinos, después la relacion de los astros, mas tarde
magia negra o brujeria, con el paso de los afios y los cientificos que surgian poco a poco
en aquellos siglos se fueron desarrollado técnicas y estudios de alguna forma primitiva para

encontrar una respuesta a sus preguntas sobre el porqué de las enfermedades.

En la actualidad se han dejado atras los mitos (en su mayoria) y las practicas rudimentarias,
aunque claro al surgir especies nuevas de agentes patdégenos o cambios en sus ADN la
ciencia vuelven a empezar de cero y a experimentar con animales y seres humanos nuevas

técnicas y antibidticos.



La pelicula “un aceite para Lorenzo” trata sobre una familia normal de un solo hijo que se
enfrenta a una enfermedad desconocida en aquel entonces, donde su hijo empezaba a
tener cambios de conducta que fueron las sefiales de alarma de los padres, al acudir al
médico le diagnosticaron adrenoleucodistrofia (ALD) un dafio en el cromosoma X Se
produce este trastorno cuando las células del cuerpo no pueden descomponer los acidos
grasos de cadena muy larga (AGCML). Estos se acumulan y causan problemas en el
cerebro, la médula espinal y las glandulas suprarrenales. se les explico el proceso por el
Cual su hijo pasaria, afios dolorosos ya que es una enfermedad rara y degenerativa donde
no seria capaz de valerse solo ya que paulatinamente dejaria de caminar, ver, comer etc.,

encerrdndose en su cerebro nada mas Yy al final tendria la muerte.

Por lo que buscaron grupos de apoyo con padres de nifios con la misma enfermedad para
mitigar sus angustias y encontrar algun tipo de respuesta o modo de vida para que su hijo
estuviera tranquilo, en ese grupo los padres esperaban respuesta de los cientificos y

médicos para practicar con sus hijos y ver los avances si es que ocurrian.

Con el paso del tiempo los padres de Lorenzo perdian la paciencia y trataron de cuestionar
a los médicos y anfitriones de la reunion, pues consideraban que el tratamiento recibido no
ayudaba para nada a su pequefio hijo, y por el contrario veia como avanzaba mas la

enfermedad.

Al no tener respuestas positivas, los padres de Lorenzo toman la iniciativa de investigar por
su cuenta sobre la enfermedad y las posibles causas que lo provocaban, tuvieron estrecha
comunicacion con un cientifico (de la comunidad de cientificos que investigaban también)
para que les explicara ciertos términos y o reacciones, después de mucho leer en la
biblioteca publica (recordemos que en aquellos afios aun no habia internet) tanto revistas
médicas como libros de ciencia, fueron descubriendo algunos ensayos en plantas y

animales que tenian caracteristicas relacionadas con la adrenoleucodistrofia.

La busqueda tuvo resultados positivos, sin embargo el grupo de padres de familia como el
cientifico se negaron a indagar mas sobre sus hallazgos, dejandolos en un ambiente
desconocido, buscaron de propia mano soluciones en industrias particulares (la primera vez
en una refresquera y después en una farmacéutica) para que los pudieran apoyar con lo

que ellos necesitaban.

Al ver una reaccion favorable primeramente con la dieta de Lorenzo no dudaron en darlo a

conocer en el grupo de ayuda, cosa que algunos padres vieron mal al no seguir el protocolo



de los expertos y otros apoyaron por el avance que habia en el nifio asi que decidieron

seguir la misma dieta.

Los padres de Lorenzo conseguian que personal médico y de la comunidad cientifica los
escuchara y ayudara en su poca experiencia con la medicina y farmacéutica. De principio
los expertos apoyaban la teoria sin embargo habria que desarrollarla y después ponerla
en practica con animales de prueba, ya que en ese entonces y como ahora esta prohibido
la prueba en seres humanos. No se puede experimentar con el hombre ya que es proceso
nada ético, asi que terminaban por rechazar aplicarlo directamente a Lorenzo o cualquier

otro humano sin tener la certeza que fuera seguro.

Los padres nada les importaba por lo que se arriesgaron, y la tia de Lorenzo por parte de

la madre fue quien quiso ser el conejillo de indias para las primeras pruebas.

No solamente la comunidad cientifica estaba en desacuerdo con los Odone (padres de
Lorenzo) también el personal enfermera que trabajaban con la familia, ya que consideraban
una practica no ortodoxa y fuera de sus principios como profesionales por lo que tuvieron

un desfile de enfermeras que renunciaban paulatinamente.

La enfermedad de Lorenzo avanzaba y para lo que a otros nifios les causaba una simple
gripe, para Lorenzo podria morir, ya que era incapaz de moverse, la alimentacion empezo6
a ser via sonda y los problemas respiratorios y para tragar saliva se hicieron presentes, los

dolores corporales aumentaban cada dia mas.

En las nuevas investigaciones encontraron un aceite para mitigar o retardar la enfermedad
pero que por su toxicidad no es comestible, asi que un cientifico en plan de retiro logro

crear un aceite para untar en su cuerpo.

Inevitablemente el tiempo saso y Lorenzo dejo de ser un nifio pequefo y se convirtié en
adolecente, entre los avances que tuvieron los padres fue sacar a Lorenzo de un estado
vegetativo a poder mover una parte de su cuerpo, sin embargo la parte cerebral habia sido

dafiada y Lorenzo estaba atrapado en su cerebro.

A pesar de los esfuerzos por parte de la familia de Lorenzo y de quienes lo apoyaron, no

pudieron hacer nada mas y murio.



Hoy en dia la adrenoleucodistrofia (ALD) sigue siendo una enfermedad rara y con poca
informacion al respecto, existen tratamientos como el aceite de Lorenzo (llamado asi en
honor a Lorenzo Odone), trasplante de medula, fisioterapia, medicamentos; todos estos

para disminuir el dolor y degeneracion de la enfermedad.

En las practicas medicas no se puede jugar con la salud de los pacientes, eso fue el primer
obstaculo de la familia, la poca accesibilidad en comunicacién seria una mas, porque de

esa forma los experimentos y ensayos serian en comunidad y posiblemente més rapidos.

De las reglas basicas de enfermeria es preservar la salud y el bienestar del paciente,
evitando o disminuyendo a cualquier costa el dolor del enfermo. Existe una linea delgado
de lo correcto de hecho y correcto de derecho, en que momento debemos dejar de luchar

para que el paciente deje de sufrir y evitar prolongar su muerte.

Existen, métodos protocolarios en cada hospital para evitar caer en un problema legal, pero
las personas no son solo nimeros y es cuando se relaciona con los sentimientos el

mantener una esperanza o falsa esperanza de mejora.

Alguna vez me dijo un doctor, en la practica médica recuerda siempre que es dolor ajeno y
cualquier cosa que hagas sea buena o0 mala en relacion a los resultados de la salud siempre

seras responsable.

Conocer, estudiar, investigar, e implementar son necesidades de los enfermeros para tener
una practica o desarrollo de la habilidad enfermera de la mejor manera. Siempre

mantenerse al margen por el respeto a la vida y a la muerte.



