EDITORIAL

A vueltas sobre la Prueba del Talon en Recién Nacidos.
Reflexiones a la luz de la Ley General de Salud Publica:
¢Hacia un Programa Nacional de

Los programas de cribado neonatal (comunmente
conocido como “prueba del talon”) estan
considerados en los sistemas sanitarios a
nivel mundial como actividades esenciales de
prevencion en materia de salud publica, para la
deteccion e identificacion presintomatica temprana
de determinados estados genéticos, metabdlicos
o endocrinos de recién nacidos y su posterior
tratamiento. La Ley 14/2007, de 3 de julio, de
investigacién biomédica los define como un tipo de
“cribado genético” en estos términos: “programa de
salud publica dirigido a la identificacion en individuos
de determinantes genéticos, para los cuales una
intervencién médica precoz pudiera conducir a la
eliminacién o reduccion de la mortalidad, morbilidad
o discapacidades asociadas a tales determinantes”
(art.3.9).

Antes de continuar, conviene advertir que el
cribado no es un mero proceso de diagnéstico que
acaba con la toma de muestra del recién nacido
y la informacién sobre el resultado analitico. Esto
es, un cribado poblacional éticamente justificable
debe cumplir de modo secuenciado una serie de
condicionantes y requisitos de actuacién previos y
posteriores: desde la informacion y la educacion,
el consentimiento, la definicion de los fines
asistenciales, de investigacion u otros que lo hagan
procedente, el objeto determinado del cribado, que
debe ser en primer lugar el beneficio directo del
recién nacido, la prevision y provision del tratamiento
posterior en caso de resultados positivos, el analisis
de coste-efectividad de la prueba, el destino y
conservacion de las muestras, el ofrecimiento del
consejo genético, la atencién sanitaria y psicosocial
que derive de los resultados y su integracion en el
sistema de salud, el seguimiento y evaluacién del
programa. En definitiva, es de suma importancia
la coordinacién con el sistema sanitario asistencial
para asegurar su eficacia y su eficiencia. Y en este
entramado, la medicina de familia y la atencién
primaria no deben ser ajenos, ni mucho menos.

Pero uno de los debates de mayor actualidad en
la Administracion Sanitaria tiene que ver con los

Cribado Neonatal Ampliado?

dos tipos de cribado neonatal que conocemos: el
basico y el ampliado. El cribado basico o tradicional
establecido para la deteccion de enfermedades
graves, frecuentes y tratables, que sigue los
criterios clasicos fijados en los afios sesenta por
Wilson y Jungner, detecta cinco enfermedades:
hipotiroidismo congénito, fenilcetonuria, hiperplasia
suprarrenal  congénita, fibrosis quistica vy
hemoglobinopatias. Sin embargo, el crecimiento
exponencial de las tecnologias sanitarias, las
herramientas diagnésticas y los avances cientificos
estan abriendo posibilidades ilimitadas para ampliar
el elenco de patologias que pueden ser cribadas en
beneficio del menor. Entre las nuevas tecnologias, la
denominada “espectometria de masas en tandem”,
plataforma multiple que con una sola muestra es
capaz de detectar hasta cincuenta trastornos
metabdlicos mediante un sistema de alta precision,
gran versatilidad y sensibilidad, ha supuesto
un antes y un después en la discusion sobre la
amplitud de los programas de cribado neonatal.
Pero también ha reabierto discusiones éticas de
no menor calado. Y entre ellas, el debate sobre la
preponderancia del “imperativo tecnolégico”, o el
contundente debate ético sobre los medios para
cambiar la historia natural de la enfermedad. Frente
a la situaciéon en la mayoria de paises europeos,
en Espafa, la implantacion del cribado ampliado
estd siendo excesivamente lenta. Segun datos
de la Sociedad Espanola de Bioquimica Clinica y
Patologia Molecular, tan sélo a un veinte por cien
de los recién nacidos esparioles se les realiza este
cribado neonatal en la actualidad. De hecho, so6lo
el hipotiroidismo congénito y la hiperfenilalaninemia
son detectados por todos los servicios sanitarios
autondmicos. De modo que, dependiendo del lugar
del alumbramiento, los nifios acceden a mas o
menos detecciones, algunas de importancia cabal
para su desarrollo.

A partir de aqui, el cribado neonatal plantea un sinfin
de problemas tanto desde el punto de vista politico-
legal como desde la perspectiva ética. El primero
y mas acuciante es la falta de homogeneidad en
la aplicacién de este cribado, pues su contenido,
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practica, protocolo y extension varia en funcion
de la Comunidad Auténoma en que se realice. La
distancia que media entre un modelo constitucional e
igualitario de prevencion de la enfermedad y la inicua
realidad existente requiere una solucion que lleva ya
mucho tiempo reclamandose y mas esperandose. A
nuestro juicio, un modelo de cribado acorde con los
mas basicos principios constitucionales debe ser
universal, Unico y uniforme a nivel estatal. Alguna
luz parece aportar en tal sentido la nueva Ley
33/2011, de 4 de octubre, de Salud Publica cuando
en su art.6, referido al derecho a la igualdad,
reclama “una cartera de servicios basica y comun
en el ambito de la salud publica, que incluira
un calendario unico de vacunacion y una oferta
Unica de cribados poblaciones”. Encomendando
al Consejo Interterritorial del Sistema Nacional
de Salud la elaboracién de “la lista de acciones
preventivas comunes que reunan los criterios para
ser implantados en todo el territorio”. Queda por ver
ahora la implementacién de esta ley basica y como
se concretara definitivamente la prestacion de salud
en materia de prevencion y deteccion precoz.

Desde el estricto punto de vista legal la cuestién
tampoco es sencilla. Resulta ya imprescindible
ordenar y clarificar el mapa normativo del cribado,
un espacio donde la legislacion es dispersa,
inespecifica, deficitaria en muchos aspectos y aun
contradictoria. Quizas coadyuve el hecho de que
este cribado se define en la LIB como un programa
de salud publica, clara materia asistencial, que se ha
visto regulado -no sé si del todo conscientemente-
en una ley cuyo objeto principal es la investigacion.
Por ello se plantean tantas dudas no solo desde
su encaje normativo, sino sobre todo desde las
consideraciones éticas derivadas, que han llevado
a confundir el cribado neonatal con el consejo
genético, explosionando entonces las valoraciones
de corte moral y aun religioso sobre su pertinencia,
que incluso llega a ligarse con una tipologia mas de
“eugenesia” de modo absolutamente erréneo.

La constelacion de razones de corte ético-
juridico que estan en el centro de la controversia
es abrumadora, lo que no debe servir de excusa
para obviar el problema, como da la impresion ha
sucedido en mas de un caso. Desde la preocupacién
por los datos resultantes del cribado (algunos
sumamente suculentos por ejemplo para las
compafiias aseguradoras), hasta los problemas de
justicia distributiva en un modelo sanitario publico
en cronica crisis, pasando por los mas basicos
asociados al respeto a la autonomia individual, el
capital de todos el derecho a no saber (piénsese en
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la posibilidad de conocer una patologia incurable o
no tratable, en los potenciales falsos positivos) o,
mas recientemente, en la costosa oferta privada del
cribado, ante el que nos asalta un cuestionamiento
bioético de la maxima trascendencia: ¢ la prediccion
y prevencion como derechos universales en materia
sanitaria pueden llegar a convertirse- se estan
convirtiendo ya de hecho- en un privilegio para
los mas favorecidos econdémicamente? ;Donde
quedaria el principio de justicia en este caso?

En definitiva, estas reflexiones pretenden,
modestamente, contribuir a unatomade consciencia
sobre el huérfano encaje juridico y los problemas
éticos derivados de esta técnica sanitaria. Pero
sobre todo, un acicate a los responsables politicos
para la definitiva implantacion de un Programa
Nacional de Cribado ampliado, en linea con una
necesidad socialmente sentida, que nos situe al
nivel de otros Estados y garantice el derecho de
igualdad en materia de salud preventiva y predictiva
en todo el territorio nacional.
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