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Editorial

Superando barreras

Avances producto de la investigacién biomédica, potencialmente utiles para la prevencién y la
atencién de la enfermedad, muchas veces tardan en aplicarse en beneficio de poblaciones y pacientes
individuales, debido a la presencia de barreras que obstaculizan su implementacién.

Entre las mds frecuentes estd la resistencia al cambio por practicas inveteradas en la ensefianza
y la préctica médicas, que al valorarse retrospectivamente, se evidencian como fuente de confort,
sin haberse llegado a evaluar su eficacia. Esta resistencia se pretende justificar frecuentemente por
consideraciones econémicas y apoyada por rigideces burocrdticas, a nivel de los mismos profesionales
en salud, jefaturas y autoridades politicas.

La historia del tamizaje neonatal masivo de enfermedades metabdlicas hereditarias y trastornos
relacionados como el hipotiroidismo congénito y las hemoglobinopatias, es un ejemplo ilustrativo de esta
situacién. La oposicién del cuerpo médico a diferentes niveles de decisién, ha sido evidente en todos los
paises, precisamente alegdndose alto costo y lo infrecuente de dichas enfermedades. Es sorprendente
que, cuando Jean Dussault demostré que las hormonas tiroideas podian medirse confiadamente en la
mancha seca de sangre del papel filtro, permitiendo el tamizaje masivo del hipotiroidismo congénito, el
articulo fue rechazado por el New England Journal of Medicine. Con toda probabilidad, si se hubiera
sometido a publicacién una foto de un caso “tipico”, “de libro”, con las caracterfsticas clinicas del
hipotiroidismo en la nifiez, se hubiera considerado de manera entusiasta para su publicacién como
Image Challenge.

Parece innecesario, pero debido a ese enfoque tradicional y aun prevaleciente que domina
la ensefianza y la prdctica médicas, debemos recordar que los casos de enfermedades serias son
interesantes para el médico, pero no para los pacientes y las familias. Es mds, es doloroso observar
que la barrera que impide al médico y personal de salud el paso hacia la sensibilidad y la empatfa es
cada vez més grande. Lo de veras interesante, es que las manifestaciones clinicas y consecuencias del
hipotiroidismo congénito, prdcticamente ya no no se ven en poblaciones que han desarrollado con
éxito dichos programas de tamizaje (debe aceptarse que se podrfa dificultar el diagnéstico clinico de
casos que escapan al tamizaje, aunque esto no justidicarfa regresar a la situaciéon pretamizaje). Los
indudables beneficios de los Programas de Tamizaje Neonatal Masivo (PTNM), as{ como sus retos,
han sido discutidos en un articulo en esta revista,! y por consiguiente no se repetirdn en el presente
ensayo. Se recalca nada mds, que el argumento del alto costo es refutado de manera terminante al
estimarse aproximadamente, que por cada ddlar invertido en un PTNM, se ahorran cinco. El desarrollo
de programas de este tipo en América Latina ha sido en particular dificil, debido no solo a las alegadas
limitaciones econdémicas, sino a la forma en que los sistemas de salud estdn organizados.

En relacién con politicas de salud, la cooperacién a nivel regional se trata por lo general de
motivar -con lamentable escaso éxito- con iniciativas de entes internacionales como la Organizacion
Panamericana de la Salud, la cual en un documento producto de uno de esos encuentros concluyé hace
varias décadas, que en América Latina, solo Costa Rica y Cuba tenfan las condiciones de organizacién
de servicios de salud socializados -nosotros sin la aberracién del comunismo- para permitir el éxito de
un PTNM. Aunque existen programas en otros pafses de la region, esta aseveracion sigue siendo al
menos parcialmente cierta. No es momento y lugar para ahondar aquf en este interesante tema.

Uno de los objetivos a largo plazo de nuestro PTNM, es expandirse a los otros pafses
centroamericanos. Esta meta parece en primera instancia lejana en vista de los conflictos politicos
endémicos y de una barrera primaria histdrica, reflejada en el libro de RFF Woodward, Central America:
a nation divided.3rd.ed. New York: Oxford, 1999. A guisa de ejemplo, cuando nuestro PTNM estaba
ya bien encaminado, llamd la atencién la solicitud que nos hiciera el director del PTNM del Estado de
Texas en los Estados Unidos (amigo y conocedor de nuestras actividades por medio de congresos), de
enviarle informacion, papelerfa, etc. de nuestro programa, para continuar con la asesorfa que le habfa
solicitado un grupo de Guatemala, depués de haber visitado por invitacién ese pafs. Desde luego,
remitimos muy complacidos toda la informacién disponible a Texas. La visita de un asesor calificado
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de un pafs desarrollado, es muy importante en el desarrollo de
un programa de este tipo. Lo irénico es la triangulacién para
obtener informacién de nuestra experiencia, cuando sin excluir
al asesor estadounidense, mediante una comunicacién directa
-que al menos en esa ocasién nunca nos fue solicitada- podria
haberse logrado, por obvias razones de idioma y de muchas
situaciones comunes, una provechosa realimentcién entre
ambos pafses centroamericanos.

De hecho, cualquier colaboracién entre grupos, dentro del
mismo o entre diferentes paises, debe nacer de intereses mutuos
de grupos cientificos y profesionales interesados que motiven
a las instancias politicas en cada pafs. Un ejemplo exitoso
de colaboracién cientifica entre Costa Rica y Nicaragua, con
evidente interés préctico, es el trabajo en el presente ntimero
de AMC, en el cual, por riguroso analisis molecular se descubre
un nimero importante de casos de B- talasemia en un grupo
de pacientes con anemia microcitica hipocrémica.? A nuestro
juicio, este trabajo representa un paso necesario y suficiente
para motivar el tamizaje neonatal masivo de hemoglobinas
anormales en ese pafs, andlisis incluido en nuestro PTNM de
Costa Rica desde octubre de 2005.

A este respecto, es oportuno mencionar otro esfuerzo
internacional, en este caso la iniciativa de la Universidad Carlos
Il y el Real Patronato sobre Discapacidad, ambos de Espafia,
de invitarnos a exponer los resultados de nuestro PTNM en
diferentes paises de Centroamérica y Republica Dominicana,
como corolario de que obtuviéramos el premio Reina Soffa
2002 sobre Prevencién de Deficiencias. En esta gira, debo
manifestar con inquietud, que aunque fuera indirectamente,
percibi una barrera provocada por el galardén (que desde un
principio tuvimos el cuidado de no ostentar). Casualmente, al
dirigirnos a colegas en Ledn, Nicaragua, se nos hizo la esperada
observacién de que, aplicando esa alta tecnologfa, no ibamos
a resolver problemas més comunes en nuestros paises, y que
los recursos deberfan orientarse en otra direccién. Nuestra
respuesta fue que la aplicacién de esa tecnologfa servia para
disminuir el sufrimiento humano. De manera similar, cuando
inicidbamos hace unas cuatro décadas, la implementacién del
programa en Costa Rica, uno de los lideres mds respetados de
la Pediatrfa costarricense senalaba, visiblemente molesto, que
cémo se pensaba en un programa para enfermedades raras,
cuando existfan problemas bésicos y de primordial importancia,
que no se estaban atendiendo bien, como realizar un examen
fisico adecuado al nifio; que era como andar vestido de
esmoquin con los zapatos sucios y rotos. Contestdébamos que
una cosa no exclufa a la otra.

A este respecto es interesante sefialar que, como valor
agregado, se da el caso de que al asistir el recién nacido a la
toma de la muestra del talén, de manera fortuita el personal
de salud detecta algtin problema que puede ser oportunamente
atendido, aunque era ajeno a los objetivos y protocolo de nuestro
programa. En el mismo sentido, se podrfa argumentar, como en
el estudio de PB-talasemia en Nicaragua, cuando plantean la falta
de recursos para orientar el manejo de una anemia microcitica
hipocrémica, en su caso la no disponibilidad, muy importante,
del andlisis del hierro sérico. Con la deteccién de la -talasemia
y otras hemoglobinopatfas por tamizaje neonatal masivo, y al

mismo tiempo contando con el hierro sérico y otros exdmenes
bésicos, el manejo de estas anemias se harfa de manera mds
directa, y por lo expuesto, inclusive con ahorro de recursos, y
evitando o minimizando de forma radical la iatrogenia, senalada
con preocupacién por los autores, al administrarse ciegamente
hierro a pacientes con una hemoglobinopatia.

Es necesario recordar y enfatizar, que el éxito de un
programa de tamizaje neonatal, depende no solo de una
prueba de laboratorio altamente confiable, con rigurosos
controles de calidad, sino también de la disponibilidad, en
caso necesario, de pruebas de confirmacién diagndstica, de la
correcta interpretacién de los resultados y dar el seguimiento y
el tratamiento a los casos detectados y confirmados.

Todo lo anterior no significa que se debe aceptar una
realidad insuperable para lograr la implementacién del tamizaje
neonatal masivo en Centroamérica. Serdn bienvenidos
convenios politicos entre gobiernos para este y para cualquier
otro programa colaborativo en salud. Pero estamos convencidos
de que la forma de ir superando esas barreras sefialadas y
otras que pudieran encontrarse o surgir, es con un enfoque
sistemdtico, en este caso aprovechando la oportunidad que
ofrece este trabajo conjunto sobre B-talasemia, e implementar
en Nicaragua un proyecto piloto propulsor de tamizaje neonatal
de hemoglobinopatias, con base en la capacidad instalada del
PTNM de Costa Rica. Ninguna barrera podrd resistirse frente
a la fuerza de una actitud decidida por parte de las instancias
involucradas y convencidas.

Carlos de Céspedes Montealegre
Editor, Acta Médica Costarricense
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