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Del1pacien e de Berlín' al de Oslo: cómo 
se han cu o d ez -n ectados de VIH 

Un estu dio en Noruega 
confirma otro caso de 
remis ión del vir us del sida 
gracias a un traspla nte 
de cé lula s madre 

JONGARAY 

MADRID. En 2009, los científicos 
contemplaron atónitos el caso de 
un hombre de 40 años llamado 
Timothy Brown que logró curar­
se de la infección de VIH. Era el 
primer caso en todo el mundo. 
Enfermo también de leucemia, 
fue sometido a dos trasplantes de 
médula que le librar.on del virus 
que causa el sida. «Dejé de tomar 
mi medicación el día que me hi­
cieron el trasplante. Después de 
tres meses ya no había VIH en mi 
cuerpo», explicó. Brown había na­
cido en Estados Unidos pero vi­
vía en Berlín. Desde entonces fue 
conocido como el 'paciente de 
Berlín'. Al caso de Brown, que fa­
lleció en 2020 por una recaída del 
cáncer, le han seguido con el paso 
de los años otros nueve más, el 
último, conocido este lunes. 

El llamado 'paciente de Oslo' 
es un hombre de 62 años que lle­
va cuatro libre del microbio tras 
recibir en 2020 un trasplante de 
células madre de su hermano para 
tratar el síndrome mielodisplási­
ca -un cáncer de la sangre-que 
sufría. «La terapia antirretroviral 
se suspendió 24 meses después. 

Timothy Brown, el 'paciente de Berlín'. AEUTEAS 

Casos parale los 
Con el tiempo, se observó que las 
células del donante reemplaza­
ban las células inmunitarias del 
paciente en la sangre, la médula 
ósea y los tejidos intestinales. Los 
análisis de biopsias tomadas dos 
años después del trasplante no 
mostraron ADN proviral del VIH 
-material genético viral integra­
do en el ADN del huésped de las 
células infectadas-en muestras 
de sangre o intestino», subrayan 
los médicos que le han tratado en 
un artículo publicado en la revis­
ta científica Nature Microbiology. 

«Todos los casos conocidos has­
ta ahora tienen la misma base: 
pacientes con cáncer, normalmen­
te leucemia, que requieren de un 
trasplante de médula ósea y que 
además tienen VIH», apunta en 
conversación con este periódico 
Luis Menéndez Arias, especialis­
ta del Centro de Biología Molecu­
lar Severo Ochoa. «El donante, 
además de ser compatible, tiene 
que ser resistente a la infección», 
añade. Esta resistencia suele ve­
nir dada por una mutación poco 
frecuente en una proteína llama-

Los pediatras piden 
preservativos gratis para 
adolescentes para frenar 
la avalancha de venéreas 

A.T. 

MADRID. Un informe de la Asocia­
ción Española de Pediatría aler­
ta sobre el constante aumento en 
los últimos años de las infeccio-

nes de transmisión sexual (ITS) 
entre los adolescentes, que «se 
han convertido en una cuestión 
urgente de salud pública». Los 
especialistas proponen un decá­
logo de medidas para frenar la 

da CCR5 que se convierte en una 
barrera imposible de superar para 
el virus. «Para infectarnos, el VIH 
utiliza siempre un receptor prin­
cipal-una proteína llamada CD4 
presente en muchas células in­
munitarias-que utiliza como lla­
ve y un correceptor que puede va­
riar entre otras dos proteínas, la 
CCR5 y la CXCR4. Esta terapia fun­
ciona con el grupo que tiene mu­
tada la primera, no con la segun­
da. Les falta un trocito que hace 
que el virus no pueda entrar en 
las células», precisa el especialis-

avalancha de casos entre las que 
destaca la reclamación del acce­
so gratuito de los adolescentes 
españoles a los preservativos, 
pues aseguran que su uso siste­
mático es «el principal método 
de prevención» frente a las en­
fermedades venéreas. 

La incidencia en España de las 
principales ITS se ha cuadrupli­
cado en lo que va de siglo y está 
desbocada desde hace más una 
década (la gonorrea se ha multi­
plicado por once desde 2014). Se 
han disparado los nuevos diag­
nósticos, con los menores de 35 

tao «El caso de Berlín fue vísto du­
rante mucho tiempo como una 
casualidad. Tuvieron que pasar 
años para certificarlo. Fue en 
2019, con el 'paciente de Londres'. 
Los pacientes que siguieron al pri-

Todos los pacientes 
sanados tenían cáncer 
además de portar el 
virus. El primer caso 
se conoció en 2009 

años como principal grupo de 
contagio y con los chicos de 15 a 
24 años concentrando una alta 
proporción de los positivos. 

Las razones con las que los es­
pecialistas explican el gran au­
mento de infecciones entre los 
adolescentes son múltiples, con 
elementos como el inicio cada vez 
más precoz de las relaciones se­
xuales (los 16,5 años), el aumen­
to de parejas sexuales y la influen­
cia negativa de contenidos digi­
tales. Pero las que consideran de 
especial relevancia son el escaso 
uso de condones y otros métodos 

Miércoles 15.04.26 
EL NORTE DE CA STILL A 

mero son casos mucho más diri ­
gidos y se buscó directamente a 
los donantes con la mutación que 
les hace resistentes», apunta Ma­
ría Salgado, investigadora Miguel 
Servet asociada al IrsiCaixa, el 
centro catalán que ha coordina­
do el estudio del 'paciente de Oslo'. 

Este tiene varias particularida­
des. No se encontró un donante 
adecuado, por lo que tuvíeron que 
recurrir a su hermano, que ca­
sualmente tenía la mutación, y 
por la edad, más avanzada que el 
de Berlin. «Esto amplía el abani­
co de pacientes a tratar. No solo 
es aplicable a estos pacientes jó­
venes con cáncer y con un sistema 
inmunológico menos deteriora­
do», subraya Salgado. 

Un enemigo camb iante 
Lo que se ha hecho con los diez 
casos de curación logrados has­
ta la fecha es someter a los pa­
cientes a una quimioterapia para 
destruir la médula ósea -donde 
se producen las células defensi­
vas-afectada por el cáncer y uno 
de los reservorios donde se cobi­
ja el VIH. Con el trasplante, se 're­
puebla' la médula con células sa­
nas que al proceder de un donan­
te inmune al sida hace que el re­
ceptor también lo sea. 

Son muchas las raZones que 
hacen del VIH un enemigo espe­
cialmente difícil de combatir. Una 
de ellas es que es capaz de inser­
tarse en el ADN de nuestras célu­
las, de forma que puede perma­
necer 'durmiente' durante años 
y resultar indetectable para el sis­
tema inmune. Una segunda ra­
zón es que ataca precisamente a 
quienes tienen que combatirlo. A 
diferencia de otros microorganis­
mos, el virus del sida ataca a las 
células del sistema inmune. Y no 
a cualquiera de ellas. Su diana son 
los linfocitos CD4, claves para pro­
'ducir las balas que destruyen a 
los invasores, los anticuerpos. 

A todo ello se le suma una abru­
madora capacidad de mutación, 
muy superior a la de otros virus. 
Se calcula que en el organismo de 
una persona con VIH no tratado 
se encuentran más variedades 
que todas las diferentes cepas de 
coronavirus en todo el planeta. 
Los tratamientos, que han de se­
guirse de por vida, son cqcteles 
de fármacos que atacan al VIH en 
diferentes momentos de su repli­
cación. Unos 39 millones de per­
sonas lo tienen en el mundo. 

de barrera (con una caída del 21 % 
desde el comienzo del siglo), la 
deficiente educación sexual y las 
dificultades para su acceso con­
fidencial al sistema sanitario. 

Sanidad sigue sin poner en 
marcha el programa de regalo de 
preservativos a jóvenes que anun­
ció hace más de un año (y que 
prometió tener activado antes de 
que acabase 2025). El ministerio 
avanzó que tenía previsto dedi­
car 10 millones para iniciar la 
campaña, que iba a tener como 
beneficiarios principales a los jó­
venes de 16 a 22 años. 



El Día de Segovia 
VIERNES 17 DE ABRIL DE 2026 

4 

DíA MUNDIAL DE LA HEMOFILIA I HISTORIA DETRÁS DE LA ENFERMEDAD 

La terapia génica para 
hemofilia B llega a Segovia 
con un coste millonario 
La hemofilia tipo B entra en una etapa médica con la llegada de una terapia que 
podría superar los 3.3 millones de euros por paciente, un coste sin precedentes 
que, por primera vez, abre la puerta a la curación de esta enfermedad rara 

SUSANA PORTILLO / SEGOVIA 

Llega a la entrevista con una tirita 
en la mano izquierda. Es pequeña, 
casi invisible, pero lo dice todo. A1ú, 
cada semana, Juan Manuel Castillo 
Zamora ú inyecta el factor que su 
cuerpo no produce. Tiene 42 años, 
es guatemalteco y hoyes profesor 
investigador predoctoral en la Uni­
versidad de Valladolid. Pero antes 
que todo eso, es paciente con he­
mofiliatipoB. 

La hemofilia es un trastorno con­
génito de la coagulación que impi­
de al organismo producir correcta­
mente el factor IX en su caso, lo que 
provoca hemorragias, especial­
mente en las articulaciones, y con 
el tiempo, secuelas irreversibles. 
Una enfermedad considerada rara 
que en Segovia afecta a apenas una 
veintena de pacientes, pero que· 
marca a familias enteras. 

Sin embargo, hoy la llegada de la 
terapia génica abre por primera vez 
la puerta a cambiar el curso de esta 
patología, aunque para pacientes 
como él llega tarde, por la edad, y 
tras años de tratamiento y secuelas, 
será, en cambio, un punto de infle­
xión para las generaciones más jó­
venes, que podrán aspirar a una vi­
da sin las limitaciones que durante 
décadas definieron la enfermedad. 

La suya empezó en los años 80, 
en un contexto donde los trata­
mientos eran limitados y, muchas 
veces, reactivos. «El daño ya está 
hecho», resume. Las artropatías, el 
dolor crónico y las limitaciones de 
movilidad no son una posibilidad 
futura, sino una herencia de aque­
llos primeros años sin medicación 
profiláctica en su país de origen. 

Su infancia no se pareció a la de 
cualquier niño. Estuvo atravesada 
por la sobreprotección, las prohibi­
ciones y también por la incompren­
sión. «La respuesta era prohibir: no 
correr, no jugar, no salir por el mie­
do a sangrados y a hospitalizacio­
nes que duraban semanas», recuer­
da. "Pero la infancia no entiende de 

Juan Manuel 'se administra cada semana el factor IX, la proteína de coagulación que su organismo no produce./KAMARER,O 

límites médicos», dice. Y ahí apare­
. cen las caídas, los golpes, las lesio­
nes i<y la culpa», agrega. Porque ca­
da herida implicaba no solo largas 
estadias en el hospital, también au­
sencias escolares y un regaño anllil­
ciado. Aprendió a esconder el do­
lor, a ocultar la inflamación bajo ro­
pa holgada, a fingir que podía 
caminar cuando se había dado un 
golpe en la bicicleta o corriendo 
con anugos. 

Recuerda también que el colegio 
dejó huella. Casco, rodilleras y co­
deras como escudo físico pero mo­
tivo' de burla. La enfermedad no so­
lo lo atravesó a éL Viene en su fami­
lia. La hemofilia es un trastorno 

«Un niño con 
hemofilia no es 
rebelde, es un niño 
que quiere jugaD) 

genético que afecta principalmente 
a los hombres, aunque se transmite 
de madres portadoras a hijos varo­
nes. En su familia, esa herencia tie­
ne nombres propios. Juan Manuel 
habla del «tío Héctor» que murió a 
los 29 años tras una cirugía sin el 

conocimiento de que terúa hemofi­
lia. O el «tío Julián» ,que perdió la 
movilidad progresivamente hasta 
quedar incapacitado a sus 50 años. 
Un linaje marcado por la enferme­
dad que se repite en cada genera­
ción masculina y que dibuja una 
época enla que la hemofilia era, li­
teralmente, una amenaza constan­
te. La historia no se detiene en el 
pasado. Continúa en el presente, al 
otro lado del Atlántico. En Estados 
Unidos viven varios de sus sobri­
nos, también con hemofilia, confir­
mando· esa estadística implacable 
de la herencia genética. Como ocu­
rrió con Julián y Héctor, hoy son 
ellos quienes conviven con la en-

fermedad, aunque en un contexto 
médico muy distinto y cada vez 
más ventajoso por los avances mé­
dicos alrededor de la enfermedad. 

Ya no desde la incertidumbre de 
décadas atrás, pero síbajo la con­
ciencia de una condición que sigue 
marcando el cuerpo y la vida de to­
da una familia. Con sus sobrinos 
no solo comparte un apellido, sino 
también padecimientos que se re­
conocen en la cotidianidad. 

Su madre lo sabía. Murió de cán­
cer cuando Juan Manuel tenía 11 
años, con la preocupación instala­
da en el cuerpo. Pidió a la familia 
que lo cuidaran, que lo protegieran. 
No imaginaba para él un futuro 
académico. «Con que viviera, era 
suficiente», recuerda las palabras 
que repetía. Desde Segovia, déca­
das después, esa frase vuelve con 
una mezcla de ternura y tristeza 
que se hace visible en sus ojos que 
brillan por unas lágrimas que se 
asoman tímidamente. Al verse aho­
ra en una universídad en el extran­
jero, se pregunta ¿qué habría dicho 
su madre si viviera? 

EL FUTURO ESTÁ AQuí. Juan Ma­
nuel habla de un punto de inflexión 
que llegó pasados los 20 años, en 
un congreso al que fue invitado. Allí 
en medio de profesionales y con ac­
ceso a los avances sobre la enfer­
medad entendió que la hemofilia 
no se trata solo con medicación, si­
no con un enfoque integral: fami­
lia, psicología, seguimiento médi­
co. «No fui un niño rebelde, fui un 
niño común y corriente que quería 
jugar como cualquier otro», refle­
xiona. En ese momento algo empe­
zó a ordenarse. 

Hoy, con tratamiento semanal y 
seguimiento entre Segovia y Ma­
drid, su calidad de vida es «acepta­
ble». Convive con el dolor algunos 
días. Lo ha normalizado. Hay días 
buenos y dias en los que caminar 
se vuelve imposible sin previo avi­
so. Pero por primera vez, habla del 
futuro sin resignación. Hoyes pa­
dre de dos niñas. Ambas portado­
ras de la enfermedad y actualmen­
te bajo seguimiento médico en la 
Unidad de Hematología del Hospi­
tal de Segovia. La información le ha 
dado el poder de entender desde 
sus hijas, sin incertidumbre, desde 
un sistema sanitario que ha apren­
dido a mirar también a las mujeres 
portadoras. . 

Juan Manuel habla de la terapia 
génica con un tono esperanzador 
para la hemofilia tipo B yque en al­
gunos meses podría aplicarse por 
primera vez en Segovia, abre. una 
posibilidad que su generación no 
tuvo. Sabe que probablemente no 
llegó a tiempo para éL Pero sí para 
los que vienen después. Y entonces, 
mientras recuerda a su madre, 
aquella conversación de despedid 
se contrasta con lo que hoy empie­
za a vislumbrarse en el futuro. 
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Placas en el suelo 
en un lugar donde 

miramos hacia arriba 

El concejal de Urbanismo, Alejandro Gon­
zález-Salamanca, anunció ayer que el 
Ayuntamiento de Segovia instalará unas 
placas de bronce en la plaza del Azoguejo 
yen la plaza de Día Sanz para informar de 

que está prohibido subir al Acueducto. Habrá que com­
probar qué efectividad tiene esta medida disuasoria. 

Las placas estarán puestas en el suelo en un lugar en el 
que la práctica totalidad de los visitantes mira hacia arri­
ba para maravillarse con la majestuosidad del bimilena­
rio monumento romano. En Semana Santa, la Policía 
Local apenas formuló denuncias contra personas que se 
habían subido al Acueducto, pero hay que conseguir 
que no haya ninguna. 

ENTREVISTA En el marco del Día Mundial de la Hemofilia, se explica uno de los avances médicos más relevantes en el tratamiento 
de la hemofilia tipo B, una terapia génica millonaria que podría suponer, en la práctica, su curación definitiva con una sola dósis. 

S. P.! SEGOVIA 

Emédico José Antomo Quei­
zán Hernández, pone cmas 

contexto a una enferme­
dad rara que en la provincia 

afecta a una veintena de pacientes. 
En el marco del Día Mundial de 

la Hemofilia, el especialista en he· 
matología subraya los avances lo­
grados y lanza un mensaje de espe­
ranza marcado por un hito recien te: 
la llegada de la terapia gémca para la 
hemofilia tipo B, dispomble en Es­
paña desde 2025 y que podría apli­
carse por primera vez en Segovia en 
los próximos meses. 

Una opción que, por primera vez, 
podría abrir la puerta real a la cura­
ción de la enfermedad en pacientes 
con hemofilia tipo B. . 

¿Cuántos pacientes con hemofilia 
hay actualmente en Segovia? 
En nuestro caso, en Segovia, tene­
mos registrados nueve pacientes con 
hemofilia A, ocho con hemofilia B y 
seis con hemofilia C. Nos movemos 
en torno a unos 15 o 20 pacientes, 
cifras esperables para nuestra po­
blación. 

Para alguien que nunca ha oído ha­
blar de la hemofilia, ¿cómo la expli­
caria? 

Desde el punto de vista médico, 
es un defecto congémto de los facto­
res de coagulación. Esto provoca que 
los pacientes tengan hemorragias, 
especialmente en las articulaciones, 
lo que con el tiempo genera secue­
las de movilidad. Además, tiene una 

«Creo que en los próximos 10 o 15 
años podremos hablar de la hemofilia 
como una enfermedad del pasado» 

característica genética muy particu: 
lar: la transmiten las mujeres, pero 
la padecen principalmente los varo­
nes. 

¿En tres décadas en hematología, 
qué cambios ha visto? 
Ha sido radical. En los años 80, la ex­
pectativa de vida de estos pacientes 
era muy limitada. Hoy eso ha canl­
biado completamente gracias a los 
tratamientos. Para poner un ejem-

«La terapia génica 
podría aplicarse 
por primera vez 
en Se gavia en los 
próximos meses» 

plo: el gran salto de la terapia gémca 

¿En qué consiste exactamente la te­
. rapia génica? 
En introducir el gen correcto en las 
células del hígado, que son las en­
cargadas de producir el factor de 
coagulación. En el caso de la hemo­
filia B, con una sola administración 
conseguimos que el propio organis­
mo vuelva a fabricar el factor IX. Es 
decir, el paciente deja de necesitar el 

tratamiento externo porque su cuer­
po lo produce de forma natural. 

¿Podemos entonces hablar de cu­
ración en la Hemofilia tipo B? 
Posiblemente, hay pacientes trata­
dos desde 2012 que, más de una dé­
cada después, mantienen niveles 
normales de factor IX. 

¿Está dispomble para Segovia? 
Sí desde enero de 2025 existe un pro­
tocolo nacional yya se ha adaptado 
en Castilla y León. Se estima que 
unos 30 pacientes en la comurudad 
podrían beneficiarse. En Segovia cre­
emos que al menos un paciente po­
dría ser candidato y es posible que 
reciba este tratamiento en los próxi­
mosmeses. 

¿Qué supone esto para usted como 
médico? 
Es algo espectacular. Y también es 
motivo de orgullo que el Sistema Na­
cional de Salud financie tratamien­
tos de este mvel, porque hablamos 
de terapias que superan las siete ci­
fras. Actualmente es el medicamen­
to más caro dentro de la cartera pú­
blica 

¿Qué mensaje le gustaría lanzar en 
el Día Mundial de la Hemofilia? 
Un mensaje de esperanza. Hemos 
avanzado mucho, pero aún queda 
camino por recorrer. Estamos en un 
momento muy ilusionante. Creo 
que en los próximos 10 o 15 años po­
dremos hablar de la curación de la 
hemofilia y convertirla en una eruer­
medad del pasado. 


