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Editorial

El hombre ante el dilema entre la "cultura de la vida"
y la "cultura de la muerte"

En nuestro tiempo, la muerte parece luchar contra la vida, de tal forma
que una “cultura de la muerte™ trata de imponerse a nuestro deseo de
vivir. Nos encontramos frente auna luchaentre el bieny el mal. una lucha
entre la luz y las tinieblas.

La “cultura de la muerte™ es promovida por individuos y por grupos
humanos que tienen determinadas motivaciones ¢ intereses creados, que
fomentan una auténtica guerra de los poderosos contra los débiles. Hoy
podemos encontrar con relativa facilidad como existen actitudes,
comportamientos, leyes e incluso instituciones que provocany favorecen
la muerte.

Por otra parte, el secularismo y el consumismo que han contribuido
a que el mismo ser humano olvide lo que es, lo ha llevado a olvidar que
posee una dignidad intrinseca, dignidad que deberia en primer lugar
reconocer y luego respetar.

Cuando reflexionamos sobre lo que ha sido capaz de hacer el mismo
ser humano con sus projimos, no nos queda mas que aceptar que existe
actualmente una cultura de indiferencia, de desprecio y de rechazo por
sus mismos semejantes; en resumen, una “cultura de la muerte™.

Indiferencia porque se “toleran” los abusos cometidos contra la
vida; desprecio porque se llega a la decision de eliminar seres humanos
porque se les considera indignos de vivir, afirmando que es mejor
evitarles que lleguen a sufrir, con lo cual se llega a aprobar el aborto “a
tiempo” para eliminar a un hijo no deseado, y finalmente rechazo,
porque se promueve v ejecuta la eliminacion de vidas humanas por
enfermedad. discapacidad o bien la simple presencia de un otro que pone
en peligro mi bienestar, lo que conlleva a verlo como a un enemigo que
hay que eliminar.

Nos encontramos, pues, ante un dramdtico choque entre el bien y el
mal, entre la muerte y la vida; nos encontramos de lleno en una “cultura
de la muerte” en nuestro tiempo, de tal manera que todos debemos
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EDITORIAL

vernos implicados a participar en la responsabilidad ineludible de elegir
incondicionalmente a favor de la vida, porque ésta debe ser un valor
colectivo éticamente establecido. Lavida vale en simismay esirrepetible
para cada uno de nosotros. La vida adquiere dignidad si no se la ve como
un simple accidente, sino como algo que tiene una causa, un sentido, que
es capaz de amar a Dios y a su projimo como a si mismo.

La dignidad del hombre es la que posee por su misma naturaleza
humana que le proporciona estima, nobleza, excelencia. de tal forma que
es poseedor de un bien que no puede ser medido por otros bienes. lo que
le confiere derechos en la perspectiva juridica y bioética, lo que debe
darle valor ante las crisis de la enfermedad y ante los atentados que
representa la “cultura de la muerte”.

El concepto de la dignidad del hombre traduce a nivel axioldgico la
vision cristiana que coloca a la persona humana ente al vértice del
universo, como la tinica criatura hecha a imagen y semejanza de Dios.
y por cuya fe le dard valor a enfrentar el dolor, laenfermedad y la muerte.
y es por ello que nuestra postura debe ser siempre la de defender la vida
ante la “cultura de la muerte” que bien debiera llamarse esta Gltima, una
anticultura.
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Islam y SIDA

Dariusch Atighetchi*

a N

Resumen

El choque inicial del mundo musulman con el problema del SIDA
asumio inmediatamente una fuerte connotacion apologética y de
condena de la infeccion en cuanto consecuencia de comporia-
mientos ilicitos de impronta occidental. Eneste sentido se expresan
muchos jurisperitos islamicos, la prensa y no pocos médicos.
Todos anteponen la exaltacion de la pureza del Islam y de sus
reglas de vida, con menoscabo de la atencion dedicada al andlisis
de los problemas éticos, médicos y sociales de los enfermos.

Lasolucionislamicaal riesgo de SIDA consiste enla abstinencia
prematrimonial y en el matrimonio precoz. Aun cuando en gran
parte de los paises el porcentaje de infectados es bajo (aunque esté
en constante aumento entre algunos grupos sociales), las
autoridades tienden a minimizar las cifras; por otraparte, parecen
renuentes a denunciar la situacion sanitaria concerniente a la
difusion de enfermedades sexuales para no exponerse a criticas
politico-religiosas.

Los ciudadanos también se muestran muy renuentes a revelar
sus propios habitos sexuales y a participar en encuestas sobre el
problema. Asimismo, los enfermos y los familiares prefieren
ocultar la infeccion por vergiienza y temor a las consecuencias

L% /

* Investigador en el Instituto para el Oriente “C.A. Nallino™. Roma.
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sociales. Se encuentran actitudes muy semejantes en Occidente
entre los inmigrantes infectados y sus familiares. Para el Islam, el
médico es un instrumento divino y no puede limitarse a cuidar,
sino que mas bien habria de ocuparse de toda la persona, con
los valores que orientan su conducta cotidiana, incluida la
sexualidad.

\ /

Introduccion

La Sharia es la Ley de origen divino que tiene por finalidad regular todas
las acciones humanas y se constituye en un sistema juridico totalizador
elaborado por los juristas (ulamas, mufties y fugahas) en los primeros
siglos después de la muerte del Profeta Mahoma (m. 632 d.C.).

Las fuentes de la Sharia son cuatro, de diferente valor normativo, y las
tres primeras son de origen divino:

a) El Cordn es la directa y literal Palabra de Dios que actualiza y
supera definitivamente a las precedentes revelaciones: el Antiguo y el
Nuevo Testamento son sélo testimonios “inspirados™ por Dios.

b) La Sunnah es larecopilacion de los “dichos™ en arabe (ahadith) del
ProfetaMahoma cuyo valornormativo varia segtn su autenticidad.

¢) Elconsenso ininterrumpidoy unanime de losdoctoresdelaLey y/o de
lacomunidad sobre determinados temas.

d) Elraciocinio por analogia, instrumento logico que permite deducir
nuevas reglas de conducta para manejar situaciones no contempladas en
la Fuentes clasicas.

El Islam sunnita (que agrupa al 90 por ciento de los musulmanes) no
posee una autoridad juridico-religiosa suprema. La unica autoridad
indiscutible la representan las normas y principios incluidos en las
Fuentes Sagradas, principios elaborados entre el siglo X y el XII d.C.,y
considerados desde entonces como eternos e inmutables.

En relacion con todos los problemas nuevos (por ejemplo, los que
enfrenta la bioética) que no son aclarados por las Sagradas Fuentes, los
ficles pueden interrogar a los doctores de la Ley, quienes emiten
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“responsos”, esto es, “opiniones juridicas” (Fatwa) no obligatorias para
los fieles y facilmente contrastantes entre si.

En la actualidad se remite cada vez mas a menudo a las “recomen-
daciones™y “resoluciones” expresadas por diversos organismos islamicos,
documentos cuyo valor. sin embargo, no va mucho mas alla del de una
opinion juridica.

El principio de la absoluta omnipotencia divina constituyd, durante
mucho tiempo, un intento por explicar las causas de las enfermedades en
las comunidades islamicas. Las actitudes prevalecientes sobre ese pro-
blema han venido experimentando numerosas oscilaciones en el curso
de los siglos, al compas de los avances de la ciencia médica. Las tradi-
ciones que se remontan al Profeta parecen contradictorias en parte. A
causa de la omnipotencia divina, el hecho de que una peste no afectara
a todos los hombres o animales hizo que historicamente surgieran dos
corrientes: una rechazaba el nexo natural causal entre contagio y efectos
(caso en el cual la enfermedad habria afectado a todos) y cualquier
relacion se atribuia a la voluntad de Dios (tal es, por ejemplo, la tesis
propia de la corriente teoldgica asharita); otros, en cambio, aceptaban el
nexo natural entre causa y efecto.’

En siglos pasados, para muchos fieles el Islam representaba un
santuario al cual retirarse para combatir las enfermedades: pero segun
otros, el Islam podia ser capaz de adaptarse a las novedades técnico-
cientificas occidentales. Ambas actitudes se enraizan en dos tendencias
caracteristicas de lareflexionislamica. La primeraactitud subrayaba una
propension mas activa. Cuando en los afios 1784-85 se declar6 en Tunez
una grave epidemia de. peste, la mayoria de la poblacion no acepto las
medidas sanitarias europeas (el aislamiento, el fuego. la destruccion de
objetos, etcétera), prefiriendo refugiarse en los actos de culto. Las
medidas citadas, en cambio. fueron adoptadas por los europeosresidentes
en el pais. Como resultado se verifico el doble de nimero de muertos
entre los tunecinos respecto de los europeos.”

Un siglo después, al declararse una sucesiva epidemia de tifus y de
colera, las autoridades religiosas habian perdido mucha de su precedente
autoridad en el campo sanitario, mientras las practicas europeas (con los
valores agregados) eran mas aceptadas incluso por los médicos locales,
quienes ya no estaban tan obsesionados con la tradicion.’
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Hoy dia, coincidiendo con los avances de la medicina, el médico es
considerado como un instrumento que Dios utiliza para aliviar los
sufrimientos humanos. mientras las tradiciones proféticas que rechazan
la transmision natural del contagio no son consideradas en el contexto
terapéutico.

El SIDA

No existe enfermedad contemporanea que se preste tanto como el SIDA
aun planteamiento apologético encaminado a exaltar la perfeccion de la
conducta propuesta por el Islam. La razon es facil de comprender.
Inicialmente la infeccion se presento a la opinion publica internacional,
pero sobre todo a la musulmana, como el efecto de relaciones homo-
sexuales, extraconyugales y de la toxicodependencia. El modesto
porcentaje de infectados por el HIV en los paises drabe-musulmanes
(conalgunas excepciones) es considerado como la consecuencia practica
de las costumbres del Islam que manifiestan, una vez mas, su valor
salvifico. La Palabra de Dios ofrece claras indicaciones contra dos de las
principales causas juzgadas como responsables del SIDA. esto es, la
fornicacion y la homosexualidad. Acerca de la fornicacion. el Cordn
17,32" reza: *Y no os acerquéis a la fornicacion: jes nefanda y un muy
triste camino!”. Respecto de la homosexualidad se puede citar el pasaje
26,165-166: **;Os acercariais a los machos entre las criaturas? ;Y
abandonariais a las esposas que para vosotros cred el Sefior? ;Sois un
pueblo rebelde!™. La solucion islamica al peligro del SIDA consiste en
laabstinencia prematrimonial y en el matrimonio precoz. Aun conscientes
del lento (pero constante) aumento de la infeccion por HIV en lamayoria
de los paises musulmanes, nunca se deja de recordar que “Estos paises
han sido afortunados en cuanto que sus valores religiosos. culturales y
sociales ensefian a la gente el autorrespeto y la moralidad™.’

Por el contrario, la rapida difusion del virus de inmunodeficiencia
adquirida en la sociedad norteamericana y curopea, culturas en las que
se enfatiza grandemente lalibertad en las relaciones personales, permitio
asociar esta patologiaala decadencia moral occidental con su sexualidad
libre y anormal contra la cual el SIDA se abate como un castigo divino.
EnlarevistaA/-Itisam se podia leer en 1985: “Incluso los europeos y los
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ISLAM Y SIDA

norteamericanos entienden hoy que el SIDA es un castigo del Cielo”.
Un hadith (en la compilacion de Ibn Majah) recuerda que cuando un
pecado monstruoso se difunde en una comunidad, ésta es afectada por
la peste y por otros males desconocidos; el SIDA es un castigo para los
homosexuales.” El Cordn (7,33) reza: “Mi Sefior ha prohibido las cosas
nefandas, tanto las visibles como las intimas y las invisibles”, pasaje
retomado a menudo para recordar que el seguidor del Cordn evita la
infeccion.

Lamayoriade las opiniones juridicas (fatwa) de mediados de los afios
ochenta parecen ignorar los problemas vinculados con el cuidado de los
enfermos, predominando el enfoque apologético segun el cual no habria
infecciones si se adoptara el estilo de vida islamico. La revista semanal
egipcia A/-Liwa Al-Islami (LLa bandera del Islam), bajo el titulo “Seguir
el camino de Dios es el mejor modo para no infectarse™, agrega que el
SIDA constituye el castigo divino para quienes ensucian el pais con el
pecado.®

También A. EI-Marousi se expresaba de una forma extremadamente
critica en relacion con la anticoncepcion y el SIDA en el periddico A4/-
Sahwa de la asociacion islamica radical marroqui Al-Adl wa-Al Thsan.
El SIDA es calificado como un castigo divino para los fornicadores,
razon por la cual se vuelve indispensable insistir a los jovenes para que
sigan los principios y preceptos del Islam. en vez de combatir la
patologiarecurriendo alos preservativos como aconseja el Ministerio de
Sanidad, en cuanto que el conddn es el portador de la pandemia de la
fornicacion y de la disolucion.”

Entre los musulmanes en Europa, laopinion del Rector de laMezquita
Addawa de Paris.'” aunque se oriente en el mismo sentido, resulta mas
moderada en cuanto que tolera el recurso a los anticonceptivos. Asi se
expresa el Rector: Dios no ama el sufrimiento y quiere la salud del
hombre el cual, apenas transgrede las leyes que regulan la propia persona
y el ambiente en el que vive, se expone a desequilibrios. EI SIDA es una
epidemia provocada por la cultura predominante en Occidente: ésta sabe
excitar los instintos insatisfechos llevando a buscar a toda costael placer.
El SIDA es el resultado del desorden en las relaciones sexuales, “es la
responsabilidad de la sociedad en cuanto a la invencion de la libertad™,
es el resultado de la falta de valores. El preservativo puede ser ttil para
limitar los dafios; sin embargo. esto no debe traducirse en campafas
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publicitarias encaminadas a exaltar la libertad sexual “trastornando” a
los jovenes musulmanes.

Intensificar los estimulos excitantes provoca inevitablemente desequi-
librios y estos tltimos causan laenfermedad. El matrimonio sigue siendo
latinica solucién que permite también proteger la salud. La actitud de las
familias de inmigrantes magrebies musulmanes en Francia, por ejemplo,
no parece significativamente diferente respecto de las familias en los
paises de origen.'!

Los prejuicios en relacion con los seropositivos y enfermos de SIDA
parecen muy fuertes y difundidos en gran parte de las sociedades de fe
islamica predominante (aunque no solo, naturalmente). Laactitud amenaza
con adoptar caracteristicas rigidas en las reglamentaciones sanitarias de
algunos Estados, como los mas tradicionalistas del golfo Pérsico (por
ejemplo, Arabia Saudita), sobre todo enrelacion con lamasivamano de obra
extranjera. Almismo tiempo, se advierte unaactitud mas moderadarespecto
de los infectados en aquellos Estados en los que la patologia esta mas
difundidacomo, porejemplo, en Bangladesh, Indonesiay Sudan.

El documento de la OMS-EMRO (Organizacion Mundial de la
Salud-Eastern Mediterranean Regional Office) dedicado a la influencia
de las religiones (sobre todo la musulmana, obviamente) en debelar el
flagelo del SIDA y de las enfermedades de transmisidn sexual,'? recupera
consideraciones mads generales sobre larelacion entre el Islam y Occidente
en las que se recuerda que, mientras en Occidente se propugna la
separacion entre moral publica y privada, el Islam juzga “artificial” esa
separacion, en cuanto que las autoridades legales de una sociedad deben
siempre mantener el control sobre los valores éticos difundidos en la
sociedad y sobre su aplicacion. Mientras en Occidente los valores
sociales pueden cambiar en aras de la reconocida autonomia y libertad
del individuo, modificacion que los legisladores deberan tener en
cuenta, los juristas musulmanes consideran que la ley debe salvaguardar
los valores éticos de una sociedad religiosa. El mismo documento hace
referencia al articulo 24 de la Declaracion de los Derechos Humanos en
el Islam aprobada en El Cairo por la Organizacion para la Conferencia
[slamica el 5 de agosto de 1990: “Todos los derechos y las libertades
enunciados en este documento estan subordinados a las disposiciones de
la Sharia”."’ Ademas, en contraposicion con la tan exaltada “privacy”
dominante en Occidente, se replicaconel articulo 17, segtin el cual “toda
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persona tiene el derecho de viviren unambiente limpio, alejado del vicio
y de la corrupcion moral; es tarea del Estado y de la sociedad en general
conceder este derecho™. En otras palabras, el reclamo a los derechos
humanos no debe permitir que predominen modelos de comportamiento
que amenacen laintegridad y los principios de una sociedad musulmana.

En 1991 M. H. Wahdan, Director del Disease Prevention and Control
Department (OMS-EMRO), declaraba, referiéndose a la difusion del
SIDA en Medio Oriente,' que habia claras sefiales de una rapida
difusion de la patologia localmente en casi todos los paises de la region,
especialmente entre determinados grupos como toxicomanos, prostitutas
y homosexuales, entre los cuales la tasa de infeccion ha aumentado
vertiginosamente en los afos recientes; el mayor problema consiste en
localizar a estas personas en sociedades en las que los datos oficiales en
la materia parecen no ser confiables.

El ntimero de infecciones reportadas a finales de 1996 en Medio
Oriente y el Norte de Africa corresponde a menos del 1 por ciento del
total mundial y la causa de la mayor parte de este porcentaje eran las
transfusionesy loshemoderivados infectados. En estas dos areas murieron
por el SIDA y enfermedades correlacionadas 27,000 personas, en
comparacion con las 170,000 en Europa y los 4.6 millones en el Africa
subsahariana.”” Actualmente, en cambio, la causa predominante se
identifica cada vez con mayor frecuencia con las relaciones hetero-
sexuales, sobre todo en aquellos paises musulmanes en los que el SIDA
tiene mas presencia como Indonesia, Bangladesh y Sudan.

Es oportuno hacer notar que si, por un lado, el bajo numero de
infectados de SIDA se puede interpretar como una de las consecuencias
delrigorismo sexual vigente en los paises drabes, simultanea y contraria-
mente el 87 por ciento de los infectados lo estan por transmision sexual,
lo cual vale como testimonio de una cierta libertad sexual que va
aumentando quizas de manera aplastante.

Un elemento comun a casi todos los paises musulmanes o de mayoria
islamica es el minusvalorar el fendmeno y su dimension numérica (en
conjunto, de todos modos, muy baja), como lo demuestra el hecho de que
los céalculos de la Organizacion Mundial de la Salud y de organismos
internacionales son siempre muy superiores a los datos proporcionados
por los gobiernos musulmanes.'® cuyas informaciones eran “en la mejor
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de las hipdtesis™ incompletas, mientras algunos gobiernos se rehusaban
incluso a proporcionarlas.'’

Frecuentemente, los paises que aceptan revelar una significativa
difusion de enfermedades sexualmente transmitidas, acaban, en cambio,
por reducir las observaciones concernientes al SIDA, ignorando la
estrecha conexion —cientificamente comprobada— entre la difusion de
las enfermedades sexualmente transmitidas y el SIDA.

Las razones para actuar de esta manera derivan de determinadas
caracteristicas del mundo islamico. En efecto, las investigaciones
cientificas sobre los comportamientos sexuales concretos de muestras
mas o menos amplias de poblacion son particularmente dificiles de
llevar a cabo, en cuanto que la mentalidad tradicional se rehtisa a comu-
nicar a extrafios la conducta sexual personal, ventilando los aspectos
“licitos” y los “desviados™. El poder politico y religioso se opone a tra-
ducirencifraslos comportamientos “ilicitos” (relaciones preconyugales,
multiparejas, homosexuales, masturbacion, zoofilia, etcétera), porque
tales informaciones estadisticas implican, de alguna forma, el recono-
cimiento de que estan difundidas determinadas conductas inmorales, lo
cual resulta inaceptable en paises musulmanes cuyos gobiernos se
exponen, entre otras cosas, a ser acusados de traicion a los principios del
Islam por parte de los movimientos radicales o fundamentalistas islamicos
(la estrecha conexion entre politica y religion se mantiene inevitable).

Cuando un Estado tolera tales investigaciones bajo las presiones
internacionales o para legitimar sus propias aspiraciones de modernidad,
exigirasiempre muchadiscrecionendivulgar sus resultadosa pesarde que
tales informaciones sean esenciales precisamente para tomar las medidas
preventivas apropiadas. En el contexto arabe-islamico, el SIDA (pero
también las enfermedades de transmision sexual) faltan de visibilidad acausa
del climacultural que juzgatabutodo lo que concierne alaesferaintimay
sexual,enparticularlas enfermedades vinculadas. La presion cultural, porun
lado, seguramente limitalasrelaciones “anormales™ pero, al mismo tiempo,
inhibe la posibilidad de afrontar publicamente las consecuencias de las
patologias en expansion en cuanto que entales situaciones es vital el poder
recurrir libremente a los medios de comunicacion para poner en marcha
cualquier campafia de informaciony prevencion. No es casual la casi total
ausencia de entrevistas a infectados y debates en los que se discutan
publicamente sus problemas.
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En la actualidad las reglamentaciones activas en diversos Estados
tienden a retomar, en general, los enfoques cada vez mas difundidos a
nivel internacional que miran al respeto del enfermo de SIDA contra las
discriminaciones en el campo sanitario, laboral y social; a la proteccion
de los familiares del infectado; a la elaboracion de un codigo de deberes
de los médicos respecto del enfermo de SIDA, etcétera. Se trata, en
cualquier caso, de formulaciones “sobre el papel™, que se traducen con
muchadificultad enlasrelaciones sociales concretas, acausade contextos
sociales poco inclinados a la comprension hacia el enfermo de SIDA.

El médico, el enfermo, la familia

La fe en la absoluta omnipotencia divina hace sentir sus efectos también
en la percepcion del SIDA, en cuanto que el paciente musulman
dificilmente pierde algin barrunto de esperanza en la ayuda divina. Mas
allade suconnotacion moral, el SIDA es percibido como unaenfermedad
muy grave pero sin que equivalga automaticamente aun “final” definitivo.
Si el musulman no espera en Dios, es decir, duda de su omnipotencia,
pone en discusion la fe misma.

Segun los juristas y expertos de la EMRO, los médicos deberian
informar a los enfermos sobre la naturaleza de su patologia y tomar las
precauciones indispensables para impedir contagiar a la esposa, al
marido, al familiar, etcétera. En el contexto matrimonial, la persona
casada tiene el derecho a ser informada sobre la infeccion de la pareja.
A tal fin, médico y paciente deberian cooperar para escoger el modo
mejor de informar al conyuge sano.'®

Si éste es el planteamiento tedrico, la respuesta en el plano del
comportamiento concreto esta fuertemente condicionada por otros factores
que hacen poco frecuente la actitud propuesta por la EMRO. Revelar la
infeccion (puesto que el SIDA esta ligado ala drogay a las desviaciones
sexuales)significaadmitircomportamientosanormales, conel graveriesgo de
perder el trabajo, asi como de enfrentar la vergiienza ante los familiares,
quienes puedenresponder “desterrando” o marginando al enfermo a causa
del caracter deshonroso de la patologia y del temor de un contagio, un
rechazo que se produce justamente cuando el interesado. angustiado,
tendria mayor necesidad de apoyo psicoldgico y moral."” Casi siempre,
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la enfermedad esta acompanada de un fuerte sentido de culpa frente a la
familia y al conyuge, atal grado que impone el silencio, con los evidentes
problemas que pueden presentarse cuando se trata de protegeral conyuge
sano. Cuando se descubre que alguien se ha contagiado, se puede decidir
dejar a la familia, sin informarla para evitarle vergiienza y dolor, o bien
ocultar o mas que se pueda el SIDA declarando otra patologia. Si no es
posible callar, se limita a informar a un grupo restringido de familiares
para evitar que la vergiienza afecte a toda la familia. tanto en el pais
donde se ha emigrado como en el de origen. En ocasiones, cuando el
enfermo es cuidado por los familiares, se prefiere ignorar el origen del
mal que nunca se nombra. Si la familia conoce la verdad, ningun otro lo
debe saber. A pesar de estas tendencias de fondo. no faltan indicios de
aceptacion, acompaflamiento y solidaridad por parte de los familiares,
aunque ello acontezea cuando ya no hay nada que hacer.?’ La solidaridad
es mas facil cuando la infeccion no ha sido provocada por compor-
tamientos “de riesgo”, caso en el cual el infectado (por ejemplo. a causa
de una transfusion) comunica su estado a los familiares. Entre los inmi-
grantes jovenes se habla de SIDA con mayor facilidad y abiertamente,
mientras se prefiere callar en familia con los ancianos.

Tampoco ocurre lo mismo si el seropositivo joven es varén o mujer;
este iltimo caso parece particularmente inmoral, por lo que las mujeres
pueden ser devueltas a Africa sin comunicar la verdad a quien las recibe,
o bien, desaparecer debido a sus “contactos” con gente no “normal”
(sexo, droga, etcétera).

Mientras en Occidente se discute sobre la manera de ayudar clinica
y psicologicamente al enfermo de SIDA: donde cuidarlo, durante cuanto
tiempo, ver quién pagara los cuidados, como proteger sus derechos en la
sociedad o en materia laboral, etcétera, la ética médica musulmana ha
preferido concentrarse sobre las causas de la patologia, y la leccion que
hay que sacar de ella para reafirmar enfaticamente la superioridad moral
del Islam.

E1Cddigo mismo de Etica Médica Islamica (Kuwait, 198 1)no escapa
a la tentacion apologética. El texto, en realidad, representa hasta cierto
punto los principios clasicos de la ética médica islamica, segun los
cuales el ser médico es, ante todo, un acto de bondad y de caridad; la
medicina es un don del que todos deben disfrutar: ricos y pobres, buenos
ymalos, viciososy virtuosos. El médico es “un instrumento que Dios usa
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para aliviar los sufrimientos de los hombres™;*' el enfermo es el amo y
sefior y el médico estd a su servicio. En un segundo momento, el Codigo
recuerda que el médico musulman no solo debe curar sino también
prevenir la enfermedad basandose en el precepto coranico: “No os
destruyais con vuestras propias manos’’; es decir, debe intervenir sobre
los comportamientos del paciente que lesionen la salud de este ultimo:
humo, alcohol, suciedad, contaminacion ambiental.

Finalmente, el documento aborda las enfermedades venéreas con una
clara reflexion apologética. Se lee, en efecto, que la protilaxis contra las
enfermedades venéreas pretende revaluar la importancia de valores
como la castidad, la pureza y el autocontrol, y afiade, con un punto de
polémica: en ciertos paises “desarrollados™ la difusion de la gonorrea y
de la sifilis ha alcanzado dimensiones casi epidémicas, al grado de
inducir a las autoridades sanitarias a declarar el estado de emergencia
nacional. A pesar de ello, los médicos occidentales continian minus-
valorando el problema mientras los medios de informacion no se atreven
a presentar la castidad como la tinica solucion para acabar con tales
enfermedades. Mientras los médicos occidentales pueden oponerse
plblicamente a la contaminacion, el humo, la grasa, etcétera, el per-
misivismo moral-sexual es el inico campo que les esta vedado, en el que
no deben ser moralistas sino limitarse a cuidar.”

Enel contextoislamico encl que Religiony Estado estan entrelazados
indisolublemente y enel que el derechoreligioso es totalizante, elmédico es
uninstrumento de Diosy sudeberno debe limitarse acuidar losmales, sino
que debe ocuparse de todala persona, incluidos los valores que orientan su
conducta ciudadana hasta penetrar en laesfera personal.
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La anticoncepcion de emergencia

Maria Luisa Di Pietro,* Roberta Minacori**

/

Resumen

Con el término “anticoncepcion de emergencia” —llamada tam-
bién “anticoncepcion postcoital "— se indica un conjunto de
prdcticas a las que se recurre después de una relacion sexual
presuntamente fecundante, con la finalidad de impedir la
continuacion de un embarazo, si es que éste llega a iniciarse.
La reciente comercializacion de la pildora llamada en algunos
paises “Norlevo”, ha reavivado una discusion, abierta desde
hace tiempo en el ambito internacional, y al calor de la cual diver-
sas entidades han activado diferentes estrategias para difundir
tales practicas, hasta ahora con relativo éxito, sobre todo entre
algunas categorias de mujeres como las adolescentesy las victimas
de violencia.

Tras describir los diversos productos y protocolos utilizados
con este fin, las autoras ponen en evidencia, a la luz de los datos
que aparecen en la literatura internacional, el que, a pesar de que
es posible un efecto inhibitorio de la ovulacion, en realidad el
mecanismo de accion de estos productos es —en el 70 6 100 por
ciento de los casos—, abortivo y no anticonceptivo. Tales pro-
ductos impiden, en efecto, la continuacion del embarazo, me-
diante la accion sobre el cuerpo hiteo, sobre la trompa y, en

- o
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especial, sobre el endometrio: tres efectos que interfieren con la
fase post-fertilizacion y, por tanto, con el desarrollo del embrion,
ya presente si la relacion ha sido fecundante.

Finalmente, las autoras seiialan la manipulacion semdntica
operada, tanto en el ambito cientifico como de las instituciones,
afin de facilitar su aceptacién por parte de la opinion piiblica, de
donde concluyen en la necesidad de dar a las mujeres informacion
clara y objetiva sobre el mecanismo de accion real de estos
productos en cuanto a un eventual establecimiento del embarazo.

N /

Con la expresion “anticoncepcion de emergencia”, 1lamada también
“anticoncepcion posteoital”, se indica un conjunto de préicticas a las que
se recurre después de una relacion sexual presuntamente fecundante,
con la finalidad de impedir la continuacion de un embarazo, si es que éste
se ha iniciado ya. Las modalidades utilizadas en la actualidad para la
anticoncepcion de emergencia son: la administracion de estrogenos, de
estroprogestinicos o solo de progestinicos: la administracion de danazol
o de mifepristona, y la insercion del dispositivo intrauterino.

En este trabajo se analizara la historia, los protocolos, el mecanismo
de accion y los efectos colaterales de los estrogenos, progestinicos y
estroprogestinicos utilizados como anticoncepcion de emergencia,
llamada también “pildora del dia después™, desde el momento en que se
preve su administracion dentro de las 72 horas después de la relacion
sexual.'

Breve historia de la anticoncepcion de emergencia

En diversos paises, recientemente, se ha honrado con una cronica perio-
distica el hecho de que se permita la comercializacion de un producto
especifico, el Norlevo (nombre comercial del levonorgestrel), sin
embargo, la anticoncepcion de emergencia no es una novedad: desde
hace ochenta afios, los investigadores han intentado poner a punto,
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primero en animales y luego en las mujeres, un método que interfiera con
los eventos subsecuentes a una relacion sexual.” En efecto, en 1920, se
demostrd que los estrégenos podian interferir, si se administraban en una
fase precoz, con la continuacion del embarazo en los mamiferos, de
manera que los veterinarios comenzaron a utilizarlos en perros y
caballos.

Aun cuando en la mujer el uso de estrégenos después de una relacion
sexual se inicid en 1940, el primer caso reportado en la literatura se
remonta a los afnos sesenta, y fue el de una chica a la que. violada en su
periodo presuntamente ovulatorio, se le administraron estrogenos.’

A partir de entonces, un niimero cada vez mas alto de mujeres han sido
tratadas con elevadas dosis de estrogenos conjuntados, hasta que se
propuso, a principios de los afios setenta, la administracion combinada
de estrégenos y de progestinicos.

Efectivamente, los primeros datos publicados por Yuzpe, investigador
canadiense, sobre el uso del método que lleva su nombre se remontan a
1972.* El protocolo original de Yuzpe, modificado al paso del tiempo,
preveia la administracion por dos veces de 100 g de etinilestradiol y de
1 mg de norgestrel cada 12 horas.

Al mismo tiempo, a principios de los setenta, se comenzaron a expe-
rimentar productos compuestos solo de progestinicos. En 1973 se
publicaron los primeros resultados relativos a una experimentacion que
preveialaadministracion de S diversas dosis de levonorgestrel, incluidas
entre los 150 g y los 400 g por compresa.’

Hacia finales de esos mismos afios setenta se introdujo tambicén el
dispositivo intrauterino entre las formas de anticoncepcion de emer-
gencia.® Mas recientemente, por ultimo, se han utilizado con ese fin
también el danazol” y la mifepristona o RU486.* Puestos a punto los
métodos y efectuada una experimentacion sumaria, que en general
tiende a evidenciar su eficacia, comenzo una intensiva campafia de
informacion y de difusion de la anticoncepcion de emergencia, en un
creciente empefio por eliminar —segun se ha escrito— toda forma de
ignorancia y cualquier obstaculo.

A continuacion trataremos de reconstruir, con ayuda de las fuentes
bibliograficas, los momentos mas sobresalientes de esa campana que
parece haberse convertido en una auténtica “cruzada™.
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Las estrategias de difusion de la pildora del dia después

1. La busqueda de productos con una indicacion de uso especifica: la
“anticoncepcion de emergencia”. El mayor temor de los defensores de
la “pildora del dia siguiente™ se referia al hecho de que la falta de un
producto con indicacion especifica de uso pudiera desalentar a los mé-
dicos a prescribirla y a las mujeres a tomarla, dado que se recurria como
alternativaalas formulaciones de estrogenos, de progestinicos o estropro-
gestinicos utilizadas usualmente con fines anticonceptivos.

Poreste motivo, en 1994, el Center for Reproductive Law and Policy
de Estados Unidos, asociado con otros grupos como Planned Parenthood
de Nueva York, enviaron una solicitud ciudadana a la Food and Drug
Administration (FDA) pidiendo que se produjeran formulaciones de
estrogenos y progestinicos que tuvieran como indicacion de uso la
anticoncepcion de emergencia. Como resultado de esta y de otras
presiones, la FDA pidio6 a algunas empresas farmacéuticas que comer-
cializaran productos especificos para la anticoncepcion de emergencia;
pero, al no ver claro un beneficio econdmico inmediato, los grandes
laboratorios farmacéuticos se rehusaron —en un primer momento— a
comprometerse en ese sentido.

Sin querer forzar la situacion, por lo menos en apariencia, la FDA
publicé en 1997, en el Federal Register una declaracion relativa a la
eficacia y a la seguridad de los regimenes hormonales comtnmente
empleados para la anticoncepcion de emergencia, subrayando que
aprobaria la venta de productos especificos para la anticoncepcion de
emergenciasinrequerir ulteriores y costosos protocolos experimentales.’
Este procedimiento, cabe sefialar, es contrario a la costumbre, desde el
momento en que las decisiones de la FDA se toman una vez que los
laboratorios farmacéuticos le han comunicado los resultados de los
protocolos experimentales.

Probablemente como consecuencia de esta declaracionde laFDA, las
empresas farmacéuticas comenzaron a interesarse en la anticoncepcion
de emergencia, hasta tal punto que la Gynetics Corporation puso a punto
el Preven Emergency Kit, cuya comercializacion aprobo la FDA en
septiembre de 1998.

El Kit contiene pildoras a base de estroprogestinicos segunel protocolo
Yuzpe, una prueba de embarazo y las instrucciones de uso: sobre el
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porqué se le asoci6 una prueba de embarazo a las pildoras y sobre las
polémicas que esto suscito, volveremos mas adelante.

En septiembre de 1998, la Women's Capital Corporation de
Washington D.C., solicit6 a la FDA la autorizacion para comercializar
un producto a base de levonorgestrel, ya utilizado en los paises de la
Europa oriental con el nombre de Postinor. En 1999, la FDA concedio
la autorizacion y el producto se comercializa en la actualidad con el
nombre de PlanB.'""Las mismas solicitudes se hicieron en otros paises.'
En Europa, en Gran Bretaia concretamente, se viene comercializando
desde 1984 un producto especifico para el protocolo Yuzpe, mientras
que desde 1999 esta disponible el Levonelle 2 a base de levonorgestrel,
que puede ser despachado desde enero de 2000 incluso sin prescripeion
médica.” El mismo protocolo fue introducido en los afios ochenta en
Holanda, agregado a la sola administracion de estrogenos ya utilizada
desde 1960; en Finlandia, el régimen Yuzpe fue introducido en 1987; en
Italia, desde hace tiempo son utilizados los estrogenos y los
estroprogestinicos como anticonceptivos de emergencia., aun cuando la
autorizacion para la venta de un producto especifico data del afio 2000.
Losanticonceptivos de emergenciaestanalaventatambiénen Alemania,
Austria, Bélgica, Dinamarca, Espafia, Grecia, Luxemburgo, Suecia y
Suiza.

La comercializacién de la anticoncepcion de emergencia estd
prohibida, en cambio, en Irlanda por el Irish Medicine Board."”

En Africa, se utilizael E-Gen-C paralaanticoncepcion de emergencia;
en Asia, yen particularen Indiay China, laanticoncepcion de emergencia
esta bastante difundida, asi como en Australia y en Nueva Zelanda: en
este ultimo pais es distribuida, sin necesidad de prescripcion médica,
después de largas batallas entre los defensores de la anticoncepcion de
emergencia, los médicos y los farmacéuticos. Poco difundida en los
paises de América Latina, la anticoncepcion de emergencia es objeto de
gran atencion por parte de las organizaciones de planificacion familiar.

Al margen de estas situaciones locales trabaja una organizacion
internacional que acoge a cuantos estan empenados en la planificacion
familiar. Se trata del Consortium for Emergency Contraception, esta-
blecido en 1996y que agrupa a las siguientes organizaciones: la Concept
Foundation, la International Planned Parenthood Federation (IPPF),
el Pacific Institute for Women's Health, el Pathfinder International, el
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Population Council, la World Health Organization (Organizacion
Mundial de la Salud (OMS)), el Population Service International vy el
Program for Appropiate Technology in Health(PATH). El Consortium,
ademas, estd ejerciendo presion sobre los gobiernos locales y sobre las
empresas farmacéuticas a fin de que aumenten la produccion y faciliten
el acceso a la anticoncepcion de emergencia.

2. La difusion de la anticoncepcion de emergencia entre las mujeres
“con riesgo”. El primer objetivo de la anticoncepcion de emergencia
han sido las mujeres victimas de violencia sexual. Lo atestigua el hecho
de que la anticoncepcion de emergencia fue utilizada por primera vez en
una mujer victima de violencia sexual, y de que. hasta los afios noventa,
mas de una tercera parte de la anticoncepcion de emergencia tenia esta
indicacion de uso.

En 1986 los Obispos catolicos de Inglaterra y Gales dedicaron un
documento especial a la valoracion ética del recurso a la anticoncepcion
de emergencia en caso de violencia sexual.'

De las situaciones particulares se paso luego a la “prevencion” (del
embarazo, no de la violencia) planificada. ; Y donde podian encontrarse
mujeres mds expuestas a violencia sexual? Evidentemente, en los
campos para refugiados o en los paises extranjeros a donde hubieran
emigrado.

De ahi la propuesta —por poner un ejemplo— por parte de Naciones
Unidas y de la International Federation of Red Cross'y Red Crescent
Society de proporcionar ayudas en pro de la salud reproductiva a los
refugiados en las regiones de los Grandes Lagos del Africa Central,
asignandoles 500,000 dolares. Dentro del Emergency Reproductive
Health Care se incluian, como precisaba la misma declaracion, la pla-
nificacion familiar, la prevencion del wunsafe abortion (aborto en
condiciones de inseguridad), y la anticoncepcion poscoital para las
mujeres victimas de violencia sexual o que tuvieran relaciones no
protegidas o no programadas.

En un articulo de Smugar y colaboradores,” se pone de relieve
también que el recurrirala anticoncepcion de emergencia se consideraba
casi como una “obligacion™ en caso de violencia sexual. Se trata de un
estudio sobre el comportamiento de los médicos en relacion con las
mujeres que han sufrido violencia, del que resulta que éstas no siempre
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reciben informacion sobre la anticoncepceion de emergencia. Este hecho
retrasaria —segun los autores— el acceso de las mujeres al uso de la
anticoncepcion de emergencia y haria al médico responsable de las
consecuencias de no tomarla, es decir, del aborto tardio (j!). Por este
motivo, también segun los autores, el médico tiene el deber de informar
a la mujer sobre la posibilidad de la anticoncepcion de emergencia: en
caso contrario, estaria violando el mejor interés de la mujer y su derecho
al conocimiento de todas las opciones posibles.

3. La ampliacion del ccncepto de “riesgo”. Pensada en un primer
momento para las mujeres expuestas a violencia sexual, ahora la
anticoncepcion de emergencia ha ampliado sus objetivos: no sélo las
mujeres obligadas a padecer un acto sexual contra su voluntad se
encontrarian en riesgo de un embarazo no deseado, sino también todas
aquellas que pudieran iniciar un embarazo sin haberlo programado.

Porconsiguiente, entre las indicaciones estarian también las relaciones
sexuales en ausencia de una toma constante de estroprogestinicos, o
después de la rotura del profilactico, o a falta de otras técnicas anticon-
ceptivas/abortivas. ¢ Y quiénes mejor que las adolescentes sexualmente
activas entran en alguna de las categorias antes descritas? Justamente
esasadolescentes que, pordiversasrazones (persistencia de laautoimagen
personal, deseo de no medicalizar el acto sexual, etcétera), no recurren
aningun tipo de anticoncepcion.'°De esta manera, mas que ayudar a las
adolescentes a vivir y manejar su propia sexualidad/genitalidad en la
responsabilidad y en el respeto de la corporeidad propia y ajena, se
consideré mas oportuno facilitar el acceso a la anticoncepcion de
emergencia.

Dos hechos dan testimonio de ello. Por una parte, la autorizacion, por
parte de la Ministro de Educacion francesa, Segolene Royal, para
distribuir la anticoncepcion de emergencia en las escuelas sin informar
a los padres, previa una campafia de informacion muy particularizada.
Sin embargo, es sabido que el Consejo Constitucional francés rechazo
enjulio de 2000 esta aprobacion (que databa de enero de ese mismo afio).
remitiéndose a una ley de 1967 que establece que la anticoncepcion
hormonal solo puede ser despachada en las farmacias por prescripeion
médica; sin insistir, por lo demas, en la necesidad de solicitar, cuando se
trataba de administrarla a menores de edad, el consentimiento de los
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padres.!”” También, en Gran Bretafia, recientemente se ha decidido
permitir el que se distribuya en las escuelas la anticoncepcion de
emergencia a partir de los 12 afios.

De aqui la multiplicacion de investigaciones sobre el uso de la
anticoncepcion de emergenciaentre lasadolescentes,' el interés creciente
por hacerles llegar a éstas la informacion, y la preocupacion por eliminar
todos los factores que impiden esa difusion, involucrando incluso a los
pediatras' y proponiendo su prescripcion por teléfono.”’De una inves-
tigacion llevada a cabo por la Asociacion Italiana de Educacion
Demografica (AIED) entre 1998 y 2000, en 3,265 chicas en edades
comprendidas entre los 14 y los 21 afos, resultaria que: ¢l 84 por ciento
de las entrevistadas poco o nada sabia sobre los efectos colaterales de la
anticoncepcion de emergencia; en el 60 por ciento de los casos la
informacion procedia de las amigas o de la pareja; en el 48 por ciento de
los casos, el uso estaba motivado por la rotura o el uso inadecuado del
profilactico, o para no recurrir a otras formas de anticoncepcion.’' ;Los
culpables de ello? Evidentemente, la escuela y la familia, que no sélo no
informan, sino que no crean una “conciencia anticonceptiva™ la cual,
sustituyendo a la ya “desusada™ conciencia moral, haria que las
adolescentes se concientizaran no sobre el hecho de que la dimension
genital de la sexualidad se debe vivir en un contexto de estabilidad, de
fidelidad y de responsabilidad también procreadora, sino sobre la
necesidad de usar anticonceptivos, pues ello reduciria el “riesgo” de un
embarazo incomodo en esta edad tanto para el individuo en particular
como para la sociedad.

4 .Elestudio de estrategias de informacion para aumentar la difusion
de la anticoncepcion de emergencia. Otra preocupacion de las
organizaciones a favor de la anticoncepcion de emergencia es que la
informacion llegue a cuantas mas personas sea posible, porque —
dicen— el hecho de que haya todavia un bajo consumo de estos
productos se debe a que se conocen poco.Entonces, cualquier medio se
considero util con ese fin: desde la multiplicacion de sitios en Internet
hasta activar numeros telefonicos para informar sobre la anticoncepcion
de emergencia; desde distribuir kits de anticoncepcion de emergencia
hasta la llamada “educacion sexual” en las escuelas. Nada dejo de
intentarse, pero no siempre con los resultados esperados.
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Como, por ejemplo, en Estados Unidos se establecid, en 1986, una
Emergency Contraception Program hot-line nacional en el ambito del
Reproductive Health Technologies Projecty Bridging the Gap, Inc. para
informar acerca de la anticoncepcion de emergencia y de una serie de
clinicas que la podian practicar. A pesar de ello, la anticoncepcion de
emergencia sigue siendo poco conocida, poco prescrita y escasamente
utilizada.

Asimismo, enseptiembre de 1998, la Planned Parenthood of America
ponia en marcha dos servicios: el Dial-EC para prescribir la anticon-
cepcion de emergenciay dar instrucciones por teléfono sin necesidad de
consulta médica, y el EC-to-Go, un kit para la anticoncepcion de
emergencia para llevar a casa y utilizar cuando se requiera.

Se argumenta también que a una mayor informacion se habria de
asociar una mayor disponibilidad de la anticoncepcion de emergenciaen
todas las instalaciones de ayuda y asistencia sanitaria a las mujeres
(dispensarios, consultorios, clinicas de urgencias médicas, etcétera);
pero, sobre todo, que se pueda proporcionar sin prescripcion médica.”

Por otra parte, por lo menos en Estados Unidos, no se trataria de una
novedad desde el momento en que. como deciamos antes, la prescripcion
de la anticoncepcion de emergencia se hace incluso por teléfono.

Por todas estas razones es por lo que gran parte de los proyectos de
difusion de la anticoncepeion de emergencia prevén la implicacion de
los farmacéuticos.” Por ejemplo, en febrero de 1998 el PATH puso en
marcha un proyecto, el Washington State Emergency Contraception
Pharmacist Pilot Project. parainvolucrara 500 tarmacéuticos, habilitados
en una segunda fase del proyecto para despachar directamente la
anticoncepcion de emergencia.

Asipues, es facil de imaginar el revuelo que armaron los farmaccuticos
0, incluso, cadenas como Wall-Mart en Estados Unidos (que comprende
2,400 farmacias distribuidas por todo el pais), cuando se rehusaron a
despachar la anticoncepcion de emergencia.”'Un rechazo dictado, segun
los defensores de la anticoncepciéon de emergencia, por considerar
abortiva esa practica, sin caer en la cuenta —escribia Grimmes a
proposito de un farmacéutico de Temecula (California) “reo™ de haber
rechazado una prescripcion médica para la anticoncepceion de emergen-
cia—de que “ironically, his refusal increased the probability that
women would eventually have abortion’ (irbnicamente su rechazo
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incremento la probabilidad de que las mujeres eventualmente tendran un
aborto).”

Sobre el mecanismo de accion de la anticoncepcion

Ya por todo lo dicho sobre la historia y las estrategias de difusion de la
anticoncepcion de emergencia, se puede advertir cuanta confusion ha
habido y sigue habiendo acerca de su mecanismo de accion, una
confusion mas ideoldgica que cientifica.

Por eso, antes de analizar la babel semantica que se ha creado en torno
a la anticoncepcion de emergencia, nos detendremos a analizar en
particular los datos cientificos relativos al mecanismo de accion de la
anticoncepcion de emergencia. Hay que precisar, sin embargo, que en
ese sentido existen poco estudios al respecto, habiéndose enfocado la
atencion de los investigadores sobre todo en la eficaciay la tolerancia de
tales productos.

Las modalidades para aplicar la anticoncepcion de emergencia con el
uso de estrogenos y/o de progestinicos son: 1. los estrogenos en altas
dosis; 2. los estroprogestinicos combinados; 3. los progestinicos.

1. Los estrégenos en altas dosis. No existe en el mercado un producto
especifico para la anticoncepeion de emergencia a base de estrogenos:
se recurre habitualmente al etinilestradiol que, al margen del uso como
anticonceptivo de emergencia, esta indicado en las patologias del ciclo
menstrual, para prevenir la subida de la leche y para tratar los trastornos
de la prostata.

El protocolo utilizado es el llamado five by five, que prevé la
administracion de 0.5-2.0 mg al dia de etinilestradiol durante 5 dias.?° La
primera dosis de etinilestradiol se administra dentro de las 72 horas
posteriores a la relacion sexual.

Entre los efectos colaterales de la toma de estrogenos, se sefialan
nausea (54-70 por ciento), vomito (24-33 por ciento), cefalea y
metrorragias, asi como algun episodio de edema pulmonar. Se observa,
ademds, una mayor incidencia de embarazos ectopicos, debida
probablemente a la interferencia con la anidacion del embrién en el
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endometrio uterino pero no en la trompa. Por esta razon una historia de
embarazo ectopico constituye una contraindicacion para los estrogenos
a altas dosis.”’

2. Los estroprogestinicos combinados. 1.os primeros estudios sobre
el uso de los estroprogestinicos combinados como anticoncepcion de
emergencia fueron llevados a cabo por Yuzpe y colaboradores, quienes
pusieron a punto, como deciamos antes, el llamado “protocolo Yuzpe™,
que en la formulacion original preveia la administracion de 100g de
etinilestradiol + 1 mg de norgestrel por dos veces adistancia de 12 horas.
Sucesivamente, el protocolo fue modificado y en la actualidad se
administran, dentro de las 72 horas posteriores alarelacion supuestamente
fecundante, 100pg de etinilestradiol + 0.5 mg de levonorgestrel (que ha
sustituido al norgestrel) por dos veces cada 12 horas.”®

Entre los efectos colaterales se cuentan: nausea (50.5 por ciento).
vomito (18.8 por ciento) y cefalea.”” Puesto que el vomito dentro de las
dos horas desde la toma podria reducir la accion del estroprogestinico,
se ha propuesto laadministracion de meclizina, un antiemético, una hora
antes.™

Son muy discutidos los efectos sobre la coagulacion. En efecto, ante
casos directamente vinculados con la toma de estroprogestinicos —se
hace referencia, por ejemplo, al caso de una mujer de 33 afios a la que se
diagnosticd una trombosis de la vena retinal después de tomar PC4
(500pg de norgestrel + 100pg de etinilestradiol, en 2 dosis cada 12
horas)—.’! otros estudios tienden a minimizar tal riesgo aunque no a
excluirlo. Véase aeste proposito un trabajo de Vasilakisy colaboradores,
en el que se concluye que el riesgo de tromboembolia venosa asociado
al uso “postcoital” de estroprogestinicos no es sustancialmente mas
elevado que el riesgo ligado al uso de la pildora anticonceptiva:* en otras
palabras, no se puede excluir el riesgo de tromboembolia. De todos
modos, se desaconseja el uso del protocolo Yuzpe cuando existe una
historia de tromboembolia, ademas de cefaleas, embarazo y lactancia.™

3. Los progestinicos. El paso del uso de estroprogestinicos al de
progestinicos se ha investigado mucho sélo con el proposito de reducir
los efectos colaterales vinculados al estrogeno. En efecto, resulta que
utilizando el levonorgestrel (2 dosis de 0.75 mg con 12 horas de
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intervalo)* se da una menor incidencia de ndusea (21.3 por ciento) y de
vomito (5.6 por ciento), pero también de astenia (16.9 por ciento),
cefalea (16.8 por ciento), pérdidas hematicas (13 por ciento), vértigo
(11.2 por ciento) y tension mamaria (10.7 por ciento).*

Porlo que se refiere alos efectos sobre la coagulacion, no hay acuerdo
ni siquiera respecto del levonorgestrel, aun cuando se sefalan
interacciones entre el levonorgestrel y el warfarin, en el sentido tanto de
una reduccion cuanto de un aumento de la accion anticoagulante,*® y se
recomienda prudencia a las mujeres con una historia de enfermedad
tromboembdlica.’’ Para todos los productos con accion hormonal, se
excluyen efectos teratogenos sobre los embriones ya anidados en utero.*®

Aun limitandose nuestro andlisis a la sola anticoncepcion de
emergencia con hormonas, es atil mencionar el uso del dispositivo
intrauterino o espiral, asi como, mas reciente, de la mifepristona como
“anticonceptivos de emergencia”.?’

Lainsercion del dispositivo intrauterino, generalmente medicado con
cobre, se efecttia hasta el 5°-7° dia después de la relacion presuntamente
fecundante.* Entre los efectos colaterales se seialan: calambres uterinos,
metrorragias e incidencia creciente de enfermedad pélvica inflamatoria.

La mifepristona, conocida como RU486, es un antiprogestinico que
actua bloqueando los receptores para la progesterona y antagonizando
los efectos de esta hormona a nivel de los 6rganos y de los tejidos
objetivo de esta hormona.*' Utilizado usualmente como antigestante
(interrupcion del embarazo después de la implantacion) dentro de los
primeros 49 dias desde la fecundacion, la mifepristona se ha propuesto
como “anticonceptivo de emergencia”: conesta finalidad es administrada
en una tnica dosis al 5° dia después de la relacion sexual,* presentando
escasos efectos colaterales, si no es un retraso de al menos tres dias en
la aparicion de la menstruacion siguiente, hecho éste que crearia en la
mujer una ansiedad excesiva.*Lamayor preocupacion de quien propone
la anticoncepcion de emergencia es la evaluacion de su eficacia, esto es,
de la capacidad de mantener bajo el nimero de embarazos después de
administrarla: cuanto menor sea el nimero de embarazos tanto mayor
serd la eficacia. Los porcentajes varian con base al método utilizado: el
99 por ciento para los estrogenos, el 89 por ciento para el levonorgestrel
y el 75 por ciento para el protocolo Yuzpe.
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La eficacia dependeria de dos factores: 1) la precocidad de la
administracion, y 2) la fase del ciclo menstrual en que la mujer se
encuentra cuando tomalos anticonceptivos de emergencia. A las mujeres
se les pide, en efecto, que tomen los anticonceptivos de emergencia
dentro de las 72 horas desde larelacion sexual presuntamente fecundante,
aun cuando estudios recientes tienden ademostrar que esta administracion
podria tener la misma eficacia aunque se efectie mas tarde.

Sin embargo, para explicar tales “indicaciones™ hay que entender el
mecanismo de accion de la anticoncepceion de emergencia.

Los lugares de accion de los estrogenos y/o de los progestinicos
administrados para activar la anticoncepcion de emergencia son cuatro:
1. el eje hipotalamo-hipdfisis-ovario (inhibicion de la ovulacion); 2. el
cuerpo luteo (efecto luteolitico); 3. las trompas de Falopio (alteracion de
lamotilidad tubdrica); 4. el endometrio uterino (alteracion del endometrio
uterino).®

1. Inhibicion de la ovulacion. La posibilidad de inhibir la ovulacion
es secundaria a la fase del ciclo en que la mujer toma los estrégenos y/
o el progestinico. Asi pues, s6lo si se administra en la fase preovulatoria,
se puede bloquear la ovulacion, aunque este efecto no siempre se
verifica. La inhibicion se comprueba mediante mediciones hormonales
y una ecografia transvaginal.

De los estudios examinados se evidencia que:

— altas dosis de estrogenos no inhiben la ovulacion aunque se
administren en la fase preovulatoria;*

— los estroprogestinicos, administrados segtin el protocolo Yuzpe en
la fase preovulatoria, bloquearon la ovulacion en el 27 por ciento de los
casos. segtin un estudio llevado a cabo por Ling y colaboradores en 11
mujeres;*’ mientras que. en un estudio de Rowlands y colaboradores, el
mismo régimenadministrado a 14 mujeres en fase preovulatoria bloqued
laovulacionenel 24 por ciento de los casos.* En cambio, una investigacion
de Raymondy colaboradores que preveia laadministracion del protocolo
Yuzpe el dia del pico urinario de la LH, no evidencio ninguna inhibicion
de la ovulacion.* Asimismo, en un estudio de Swahn y colaboradores™
en el que 16 mujeres recibieron el protocolo Yuzpe al 12° dia del ciclo
(antes de que se verificase el pico de la LH) y 16 mujeres recibieron el
protocolo Yuzpe 2 dias después del pico de laLH, se vio que, en el primer

Medicina y Etica 2001/3 ' 313



M. L. DI PIETRO, R. MINACORI

grupo, enel 23 por ciento de las mujeres no fue posible dosificar un pico
de la LH, mientras en el segundo grupo la ovulacion se manifesto en el
100 por ciento de los casos;

— el dienogest, un progestinico sintético, administrado por Kohler y
colaboradores en fase preovulatoria a 18 mujeres (siendo administrado
el dienogest en dos de los 18 casos analizados 2 dfas antes del pico de la
LH), bloqueo la ovulacion en 4 mujeres de 12 (33.4 por ciento de los
casos);’!

— un estudio de Landgren y colaboradores, llevado a cabo en 72
mujeres separadas en cuatro grupos y a las que se administré 0.75 mg de
levonorgestrel durante cuatro dias, puso en evidencia lo siguiente: el
grupo que recibi6 el levonorgestrel en el 2°, 4°, 6° y 8° dia del ciclo
menstrual no tuvo ningun efecto de inhibicion de la ovulacion: en el
grupo que recibio el levonorgestrel el 9%, 11°, 13°y 15° dfa, en 3 mujeres
se comprobo actividad folicular, en 7 insuficiencia del cuerpo liteo y en
otras 7 ovulacion; en el grupo que recibié levonorgestrel en el 16°, 18°,
20°y 22° dia, no tuvo efecto alguno sobre la actividad ovérica.> En
sintesis, el levonorgestrel no inhibi6 la ovulacion si se administraba en
la fase folicular precoz o en la fase luteal, mientras que suprimio la
ovulacioén sélo enel 17.7 por ciento de los casos si se administraba entre
el 9°y el 15°dia, y en el 23.5 por ciento de los casos si se administraba
entre el 11°y el 19° dia del ciclo.

De estos datos se puede evidenciar que laanticoncepcion de emergencia
escapazde inhibirla ovulacion, en diferentes porcentajes si se administra
en la fase preovulatoria; pero este efecto no explica todo su mecanismo
de accion.’

2. Interferenciaconlaactividad del cuerpo hiteo. El efecto luteolitico
de la anticoncepcion de emergencia es evaluado mediante el estudio
hormonal de la duracion de la fase luteal. Tal accion luteolitica no se
pondria de manifiesto en las mujeres que han tomado sélo estrogenos.’
mientras serfa evidente en menos del 21 por ciento de las mujeres que
tomaron estroprogestinicos segtin el protocolo Yuzpe.™

3. Alteracion de lamotilidad tubdrica. Entre los posibles mecanismos
de accidon de la anticoncepcion de emergencia, estaria también la
aceleracion o desaceleracion de lamotilidad tubarica, con la consiguiente
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dificultad para transportar el embrion. Este efecto puede ser valorado
indirectamente desde el momento en que parece ser una de las causas de
la creciente incidencia de embarazos ectopicos, en particular, después de
tomar estrogenos.>

4. Modificacion de la estructura del endometrio. Las dosificaciones
de la estructura del endometrio son responsables de que se impida la
anidacion del embrion en el atero; de aqui que los anticonceptivos de
emergencia se definan también como antianidacion o interceptores.

Para valorar las alteraciones del endometrio, los diversos estudios se
valen de métodos indirectos (es decir, se evalta la morfologia y la
funcionalidad del endometrio), por cuanto que no se utilizan los métodos
directos (el calculo de la relacion entre fecundaciones y pérdidas
embrionales). Y esto, no porque falten los métodos directos, sino sim-
plemente porque no interesa (relacion costos/beneficios) recurrir a ellos.

Obviamente no se puede utilizar la dosificacion de la hCG (human
Chorionic Gonadotropin), puesto que se positiviza después de por lo
menos 7 dias desde la fecundacion, y por tanto después de efectuada la
anidacion,’” sino de otros factores relacionados con el embarazo. Se hace
referencia, en particular, al EPF (Early Pregnancy Factor), presente en
el suero materno ya desde la sexta hora desde la fecundacion: siendo la
presencia del mismo fundamental en la fase de preimplantacion o
periimplantacion, suvariacionindicara que se haefectuado la fecundacion.
a la que, sin embargo, no ha seguido la anidacion del embrion en el
utero.™®

De todos modos, recurrir alos métodos indirectos permite evidenciar
aquellas alteraciones del endometrio que hacen imposible que el embrion
anide en el utero. Se trata de modificaciones morfologicas asi como
bioquimicas,

Por lo que se refiere a las modificaciones morfologicas, se sabe que,
para acoger al embrion, el endometrio debe hacer frente a una serie de
transformaciones. En cambio. la presenciade estrogenos, de progestinicos
0 estroprogestinicos exogenos reduce el espesor del endometrio, causa
atrofia glandular y aparicion de areas edematosas que se alternan con
areas de elevada densidad celular, y modifica también la composicion
bioquimicay proteica del endometrio. En particular, para que el embridn
se implante apropiadamente en el Gtero, se considera necesario que el
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endometrio tenga un espesor entre 5 y 13 mm, dato confirmado, entre
otros, por estudios efectuados en el transcurso de procesos de embryo-
transfer,”® en los que la frecuente asincronia del desarrollo ovario-
endometrio inducida por la estimulacion ovarica, es la causa principal de
abortividad.

Seglin sea la hormona administrada como anticonceptivo de emer-
gencia, se han encontrado las siguientes modificaciones morfologicas
del endometrio uterino:

— altas dosis de estrogenos causan alteracion del sistema de canales,
presente a nivel de las células del endometrio: es lo que se encontr6 en
cuatro mujeres tratadas con estrogenos durante 5 dias en su periodo
luteal.® Tampoco se excluye una alteracion de los niveles de anhidrasa
carbonica endometrial, cuya presencia se considera necesaria en los
procesos de anidacion;®!

— los estroprogestinicos administrados segin el protocolo Yuzpe
reducen el numero de los receptores para los estrégenos y para la
progesterona, si se administran 48 horas después del pico de la LH.” y
provocan un desarrollo asincrono del endometrio.® Esto se ha podido
evidenciar en ese estudio, efectuado sobre 127 mujeres, de las que 88
recibieron el protocolo Yuzpe amitad del ciclo o hastael 3er. diadespués
de la ovulacion. El ambiente endometrial fue considerado inadecuado
para la implantacion del embrion.

W.Y. Ling y colaboradores llegaron a las mismas conclusiones
después de haber administrado estroprogestinicos segun el protocolo
Yuzpe en la fase preovulatoria.®* Diversos autores consideran que estas
alteraciones son las responsables de la imposibilidad de la anidacion,
aunque hay quienes ponen en duda tal efecto aunque se haya encontrado,
después de administrar estroprogestinicos segtin el protocolo Yuzpe,
una alteracion del numero de receptores del endometrio para los estro-
genos, un reducido espesor endometrial y una mayor proporcion de
vacuolas supranucleares glandulares® que en una situacion normal; en
cuanto al levonorgestrel, un estudio de 1998 en el que administraron 2
dosis de 0.75 mg de levonorgestrel con 12 horas de intervalo en el dia
LH+2 (2° dia después del pico de la LH), registraba un retraso en el
desarrollo del endometrio, con aumento de los receptores de la proges-
terona. Los autores concluyen que estos efectos en el endometrio pueden
obstaculizar la implantacion.®® El mismo efecto de alteracion del
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endometrio normal secretorio se encontrd en mujeres que tomaron 0.75
mg de levonorgestrel en diferentes dias del ciclo.’ La observacion de las
modificaciones bioquimicas del endometrio se vale de la valoracion de
las integrinas, proteinas heterodiméricas presentes sobre la superficie de
la células del endometrio y que experimentan modificaciones durante el
ciclomenstrual. Enefecto, mientrasen la fase medioluteal estan presentes
en el epitelio glandular las subunidades 1 y 4. la subunidad 3 esta
presente tanto en el epitelio glandular como en el epitelio de superficie.
Estas subunidades forman parte de las integrinas 11, 41 y 3. cuya
presenciaestd correlacionada con laventanaimplantatoria.*® La integrina
3 se reduce hacia el 5°-6° dia de la fase postovulatoria® y su localizacion
en la superficie apical del epitelio celular indica su participacion en la
adhesion del embrion al endometrio, en la fase de trofoblasto, cuando
inicia el proceso de implantacion en el ttero.”

En consecuencia, una alteracion de la expresion de las integrinas. y
en particular de las integrinas 3 y 41, indica una alteracion en la
receptividad endometrial y un impedimento a la anidacion, como se ha
encontrado, por ejemplo, en mujeres que toman anticonceptivos hormo-
nales.”" En cambio, no estariarelacionada con lareceptividad endometrial
la integrina 6 y 4.

No son muchos los estudios que han valorado el efecto de la anti-
concepcion de emergencia sobre las integrinas del endometrio. El citado
estudio de J. Wang y colaboradores pone en evidencia una alteracion de
lasintegrinas 1 y 2 del endometrio después de administrar levonorgestrel
en el dia LH+2, lo cual los autores relacionan con la dificultad de
implantacion del embrion en el endometrio.”

Por lo que se refiere al método Yuzpe, un estudio de Raymond y
otros,™ aunque evidencia una variacion significativa de la subunidad 3
de la integrina, ha observado unareduccion delaMUC-1,” una proteina
habitualmente elevada en la fase medio-secretoria del ciclo, y un
aumento de los receptores para los estrogenos. que generalmente dis-
minuyen al momento de la implantacion.” Teniendo en cuenta tambi¢n
las modificaciones morfolégicas del endometrio y de la ausencia de
bloqueo de la ovulacion, estos autores sefialan que: “Perhaps the regi-
men effects endometrial function in ways undetectable by the test we
chose to perform, or it could cause important changes earlier or later in
the cycle than when we performed our test " (Quiza el régimen afecta la
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funcion endometrial de una manera que no fue detectada por la prueba
que realizamos o podria causar cambios importantes en el ciclo, ya sea
antes o después de cuando realizamos nuestra prueba).

Los resultados de un trabajo de Young sobre las proteinas séricas del
endometrio evidencian, ademas, una supresion de su secrecion en el
fluido luminal endometrial después de administrar, en el 9° dia de la fase
luteal, estroprogestinicos segun el protocolo Yuzpe: el autor considera
esta variacion incompatible con la anidacion del embrion en el utero.”

Queriendo sintetizar todo lo dicho hasta aqui, la anticoncepcion de
emergencia puede bloquear la ovulacion, si se administra antes del pico
de la LH, en un porcentaje variable comprendido entre el 21 yel 33 por
ciento, segun que se recurra al método Yuzpe o al levonorgestrel. Los
otros efectos en la fase pre-, peri- y postovulatoria, se producen en el
cuerpo luteo, la trompa y, en particular, el endometrio: tres efectos que
interfieren con la fase post-fertilizacion.

Los términos de la cuestion

Por todo lo que hemos dicho, resulta evidente que la anticoncepcion de
emergencia actia impidiendo que prosiga el desarrollo del embrion,
haciendo imposible su anidacion en la pared uterina. No se trata, pues,
de un efecto anticonceptivo sino, en todo caso, anti-anidacion.

La evidencia cientifica de ese efecto anti-anidacion desmiente, por
consiguiente, la misma terminologia utilizada para definir la utilizacion
de tales productos: no se trata de un mecanismo anticonceptivo (hemos
visto que la inhibicion de la concepcion se produce sélo en un pequenio
porcentaje de casos)., sino mas bien de un mecanismo predominantemente
abortivo como es el de la anti-anidacién, que se activa después de
cfectuarse la fecundacion y cuando ya se ha iniciado el proceso de
desarrollo de una nueva vida humana.

(Por qué, entonces, se sostiene que la anticoncepcion de emergencia
no es abortiva? ;Coémo puede decir el comunicado de prensa del
Ministerio de la Sanidad italiano n. 231 del 29 de septiembre de 2000,
que: “El medicamento debe ser entendido como método anticonceptivo
de emergencia para usar solo en casos excepcionales; no desempefia
funciénabortiva alguna, por cuanto que el mecanismo de accion consiste
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en impedir la implantacion del évulo fecundado o en el bloqueo de la
ovulacion™?

Las afirmaciones del Ministerio de Sanidad italiano son, en realidad,
las mas recientes de una larga serie de declaraciones semejantes. Ya en
1995, Lahteenmaki y colaboradores afirmaban: “Although the use of
post-coital contraception has increased, all too often it is not used when
it shouldbe... The annual number of abortion in Finland has decreased...
itis specially true inteenagers” (A PESAR DE que el uso de la anticoncepeion
post-coital se ha incrementado, con demasiada frecuencia no es usada
cuando deberia... El nimero de abortos anuales en Finlandia se ha
reducido... es verdad especialmente en las adolescentes).

Del mismo tenor son las afirmaciones de Kosunen y colaboradores:
“It has been suggested that widespread awareness and use of emergency
contraception is one of the reasons for low rates of induced abortion in
the Netherlands " (se ha seugerido que el amplio conocimiento y uso de
la anticoncepcion de emergencia es una de las causas de las bajas tasas
de aborto inducido en Holanda).” Por consiguiente, seglin estos autores
la anticoncepcion de emergencia no sélo no seria abortiva, jsino que
cuando se utiliza reduciria el nimero de abortos!.

Igualmente, en la revista de la International Planned Parenthood
Federation-Europe Region, se lee: “In order to meet the potential de-
mand for emergency contraception, several actions are urgently needed.
Among these are: clarification that emergency coniraception is not
abortion and thus is legally permitted in countries where abortion is
illegal " (pag. 2); “service providers are too often reluctant to provide
this method. In case there is any misunderstanding, emergency
contraceptives are not abortifacients. Emergency contraceptives prevent
unwanted pregnancy” (pdg. 3) (con objeto de satisfacer la potencial
demanda de anticoncepcion de emergencia, se requiere urgentemente de
varias acciones. Entre éstas se encuentra la aclaracion de que la
anticoncepcion de emergenciano esabortoy, por lo tanto, estd legalmente
permitida en los paises donde el aborto es ilegal; los proveedores de
servicios con mucha frecuencia se rehusan a proporcionar este método.
En caso de que haya cualquier malentendido, los anticonceptivos de
emergencia no son abortivos. Los anticonceptivos de emergencia pre-
vienen los embarazos no deseados).®
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(Por qué esta manipulacion semantica? La respuesta la podemos
encontrar en una carta publicada en The New England Journal of
Medicine: “to manipulate public opinion toward to acceptance of it (the
emergency contraception). Redefining the meaning of contraception (o
include the prevention of implantation does not change the fact that
preventing implantation is what many people find problematic with the
drug” (para manipular la opinion piblica hacia su aceptacion —de la
anticoncepcion de emergencia—. Al redefinir el significado de la anti-
concepeidn para incluir la prevencion de la implantacion no cambia el
hecho de que prevenir la implantacion es lo que mucha gente le en-
cuentra problematico al medicamente). *

“Manipular la opinion publica para hacer aceptar la anticoncepcion
de emergencia™: no es un hecho nuevo que las palabras son utilizadas
como una forma de poder (piénsese en el “Newspeak™ de Orwell*?) o de
defensa. Escribia Italo Calvino en el ensayo “La antilengua™ en 1965:
“Caracteristica principal de la “antilengua’ es lo que yo definiria como
terror semantico, es decir, la fuga ante cualquier vocablo que tenga por
si mismo un significado. En la antilengua los significados son
continuamente relegados a una perspectiva de vocablos que en si
mismos no quieren decir nada o quieren decir algo vago y huidizo...”.%

Una antilengua seria aquella que tiende a sustituir, en particular,
aquellas palabras que evocan hechos en todo caso dramaticos, hasta tal
punto que quien escuche pueda “perder la sensibilidad respecto de
determinadas situaciones o ciertos problemas éticos™, y asi hacer éstos
“mas comodos, tal vez no en el plano de los principios, sino en el de la
practica...”.%

Para poder decir que un producto con accion de anti-anidacion no es
un abortivo, ha sido necesaria una doble manipulacion semantica: la
redefinicion del término “embarazo” y la ampliacion del concepto de
anticoncepcion.

1. La redefinicion del concepto de embarazo. Como se sabe, a
principios de los afios setenta el ACOG (dmerican College of
Obstetricians and Gynecologists) redefinio el concepto de embarazo:®
con ¢l término “embarazo™ se indica el periodo comprendido entre la
anidacion en el Gtero del embrion y el parto. En consecuencia, un
producto que actia impidiendo la implantacion o la anidaciéon del
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embrion en el Gtero, no pondria término a un embarazo, al no haberse
iniciado éste todavia, segun la redefinicion, y, por tanto, merced a este
camuflaje terminologico, un producto abortivo se convertiria no en
abortivo, sino en anticonceptivo.

Esta definicion. por lo demas, la retoman la mayoria de los estudios
sobreeltema. Grimes, por ejemplo, escribe: “However, even ifemergency
contraception worked solely by preventing the implantation of a zygote,
itwouldstillnot be an abortifacient. Pregnancy begins with implantation,
not fertilization... Fertilization is a necessary but insufficient step
towardpregnancy " (sinembargo, aun si laanticoncepeion de emergencia
trabajase unicamente previniendo la implantacion de un zigoto, todavia
no seria abortivo. El embarazo se inicia con la implantacion, no con la
fertilizacion... La fertilizacion es un paso necesario pero insuficiente
hacia el embarazo).

Una definicion, sin embargo, no es otra cosa que una definicion, fruto
de un acuerdo que deberfa estar basado posiblemente sobre validas
razones cientificas; pero, en cambio, ;cudles son estas razones?

Probablemente dos: la primera que se ha tomado prestada de los
procedimientos de fecundacion artificial, en la que el embarazo co-
menzaria sélo después de transferir el embrion a las vias genitales de la
mujer estando cerca la anidacion; y la segunda tomada de la teoria sobre
la implantacion, segtin la cual la existencia individual iniciarfa solo en
el momento en que el embrién toma contacto con el endometrio uterino
y el organismo de la mujer “se da cuenta” de la presencia del embrion.

Son dos razones que parecen basarse en un doble error: por una parte,
una relectura forzada, a la luz de la artificialidad de un proceso. como es
el embarazo, que es en cambio natural, puesto que concierne a la
naturaleza misma humana; por la otra, la negacion de la reaccion
“biologica” casi inmediata de la mujer a la presencia del embrion que se
puede advertir mediante la produccion del EPF, el factor precoz de
embarazo.

Lo que asombra, ademas, es que una definicion de los setenta sea
retomada por la literatura especializada solo muchos afios después, enel
momento, se podria decir, en que se necesita.

Enefecto, en 1987, el “Diccionario Médico™ de la USESA define atin
el embarazo como “el estado en que se encuentra la mujer desde el
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momento de la concepcidn hasta el nacimiento del feto™;” mientras que,
por su parte, el Concise Medical Dictionary definia el embarazo en 1985
como “the period during which a women carries a developing fetus.
Pregnancy last for approximately 266 days, from conception until the
baby is born and the fetus normally develops in the womb” (el periodo
durante el cual una mujer lleva consigo un feto en desarrollo. El emba-
razo dura aproximadamene 266 dias, desde la concepcién hasta el naci-
miento del bebé y el feto se desarrolla con normalidad en el ttero).

Mas recientemente, en el conocido Manual de Pescetto y colabo-
radores, se lee: En la especie humana (suponiendo una duracién en
promedio del ciclo menstrual de 28 dias) la duracion normal del em-
barazo, calculada desde el dia del inicio de la tilltima menstruacion. es de
40 semanas, igual a 280 dias. En cambio, teniendo en cuenta el dia de la
ovulacion, laduraciénnormal del desarrollo del producto de laconcepeion
es de 38 semanas, igual a 266 dias™.*” En este caso, pues, el término
“embarazo™ abarca no s6lo el periodo que va desde la fecundacion al
parto, sino también los 15 dias que preceden a la ovulacion, desde el
momento en que la referencia empiricamente observable es la Gltima
menstruacion.

Parece contradictorio, entonces, que en la pagina 823 se lea: “Cuando
se habla de dias de desarrollo se quiere hacer referencia al dia de la
fecundacion como dia 0°. Puesto que normalmente ovulacion y
fecundacion coinciden en el mismo dia, 0 como maximo (salvo excep-
ciones) hay una diferencia de 24 horas o poco mas, el desarrollo del
embrion puede ser medido en dias a partir de la ovulacion. Se recuerda
a este proposito que algunos indican con el término de ‘progestacion’ el
periodo que va desde la fecundacion hasta la anidacion del embrion™.

E igualmente en la pagina 1325 se define al “aborto” como la
interrupcion del embarazo dentro de los 180 dias completos de amenorrea
(25 semanasyy 5 dias): es decir, se abarca no solo el periodo que va desde
lafecundacion hastalaimplantacion, sino también los dias que anteceden
a la ovulacion (en promedio, dos semanas).

¢Como hasido posible esperar mas de treinta afios a “sacar del cajon”
una definicion, ala que, por otro lado, no se hace referencia en la practica
clinica? ;Ignorancia o no compartir las mismas ideas?

322 Medicina y Etica 2001 /5



LAANTICONCEPCI ON DE EMERGENCIA

Por otro lado, una vez mas, los datos cientificos son utilizados como
instrumento de batalla ideoldgica y de la eterna contraposicion entre
“laicos™ y catdlicos: los catolicos sostienen que la anticoncepeion de
emergenciaes unabortivo; los “laicos™ afirman que la anticoncepcion de
emergencia es un anticonceptivo.

Los datos cientificos, sin embargo, son tan objetivos que hasta los
laicos no pueden dejar de reconocerlos, siempre que quieran.

Escribe Baulieu —el padre, como se sabe, de la RU486 y al que no se
le puede tachar precisamente de posiciones confesionales— que “la
interrupcion del embarazo después de la fecundacion puede ser
considerada igual que un aborto...”.”

Se habla, pues, de embarazo y de aborto, y no de anticoncepcion: asi
también habla Grimes de embarazo en una publicacion de 1999,
cuando distingue entre “pregnancy more than 10days earlier ” (embarazo
de hace mas de diez dias) y “pregnancy conceived more recently”
(embarazo concebido mds recientemente), pero sin excluir que se trata
siempre de embarazo, antes y después de la implantacion.

Estan, luego, los que vacilan en calificar la anticoncepcion de
emergencia, definiéndola semejante al aborto: “Post-coital steroid—se
lee en Planned Parenthood in Europe—manywell act between fertilisation
and implantation (nidation); and whether contranidation resembles
abortion may trouble some women and health personnel ” (los estereoides
postcoitales bien pueden actuar entre la fertilizacion y la implantacion o
anidacion; y dado que la contraanidacion se asemeja al aborto, esto
puede resultar problemadtico para algunas mujeres y personal de la
salud). 2

2. La ampliacion del concepto de anticoncepcion. Si el embarazo se
inicia después de la anidacion del embrion en el utero. todo lo que acttia
entre la fecundaciony laimplantacion no puede ser considerado abortivo
sino anticonceptivo. El término “anticonceptivo™ significa literalmente
anti-concepcion = contra la fecundacion: ;como se puede, entonces,
impedir algo que ya ha sucedido, es decir, la fecundacion?”?

Por este motivo, escribe Rahwan, “el término anticoncepcion de
emergenciaeserrdneo... Hay que hablar de interceptacion de emergencia
o de interrupcion de emergencia del embarazo™.”
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Conclusiones

La llamada “anticoncepcion de emergencia™ actua, en la mayor parte de
los casos, impidiendo que un embrion anide en la pared uterina y que
continue, pues, su proceso de desarrollo iniciado en el momento de la
fecundacion. Interrumpir el desarrollo y, por tanto, ese dinamismo
biologico que atestigua que el nuevo individuo humano es un “ser vivo™,
equivale a privar a éste de la vida misma y, en el Dizionario Garzanti de
la lengua italiana, “privar de la vida” equivale a matar.”

La mujer debe conocer esta realidad y el médico, aunque se incline a
recurrir a la anticoncepeion de emergencia, tiene la obligacién moral y
deontologica de informarle sobre sumecanismo de accionreal. La mujer
podria no compartir la orientacion del médico.

La informacion debe ser clara y objetiva, de tal manera que la mujer
pueda ser plenamente consciente de su eleccion y saber que, si opta por
el uso de laanticoncepcion de emergencia, no esta evitando sino que esta
activando un aborto.” Y no vale como justificacion para no informar, el
caracter de imprevisible del efecto anticonceptivo o abortivo. puesto
que, como se ha visto, la posibilidad de un mecanismo abortivo esta
presente en el 70-100 por ciento de los casos.
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Aspectos neurologicos
de la muerte cerebral

Salvatore Mazza*

~ 2

Resumen

El estudio analiza los signos principales por los cuales se puede
establecer undiagnostico de muerte cerebral y luego correlaciona
tales signos con las correspondientes lesiones anatomicas. El
autor continia explicando la etiopatogénesis de los danos que
conducen a la muerte cerebral y el diagnaostico diferencial entre
estado vegetativo persistente y muerte del tronco encefdlico. El
estudio concluye enfatizando la multiplicidad de valencias
atribuidas al término “muerte cerebral ”.

o /

Concepto de muerte y criterios para comprobarla

Desde los tiempos mas remotos, la idea de la vida ha sido identificada
con la mas evidente de sus manifestaciones, la respiracion, y la muerte
se deducia por la ausencia de la funcion respiratoria. El descubrimiento
de la circulacion sanguinea, por parte de William Harvey en 1627,
afadio un nuevo elemento a la definicion de muerte: la ausencia de acti-
vidad cardiaca. Durante los tres siglos siguientes, por consiguiente, el

* Profesor asociado de Neurofisiopatologia. Instituto de Neurologia. Universidad Catdlica del
Sagrado Corazon, Roma (Director: Prof. P.A. Tonali).
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criterio utilizado para diagnosticar la muerte de un individuo fue el de la
ausencia de las funciones cardiaca y respiratoria. Actualmente, las leyes
de diferentes paises permiten establecer un diagnostico de muerte si se
comprueban: a) laausenciadel latido cardiaco y de pulsaciones palpables
sobre las arterias periféricas; y b) la ausencia de actividad eléctrica
cardiaca (electrocardiograma “plano™) durante veinte minutos por lo
menos.

Si estas condiciones se cumplen, entonces es absolutamente cierto
que se han producido alteraciones irreversibles de la estructura y de las
funciones de todos los demas 6rganos del cuerpo-organismo, en especial
del sistema nervioso central.

En los ultimos decenios, sin embargo, la puesta a punto de técnicas
de reanimacion cada vez mas perfeccionadas y eficaces ha permitido
vicariar por medios artificiales la funcién de numerosos organos y
aparatos del organismo humano: la hemodialisis, los ventiladores
mecanicos y las técnicas de circulacion extracorporal pueden remediar
la insuficiencia funcional de organos vitales como los rifiones, los
pulmonesoel corazon. Todo esto hainducido alos bidlogosareconsiderar,
si no el concepto mismo de muerte, por lo menos los criterios y los
procedimientos mediante los cuales ésta es comprobada.

En 1959, dos neurofisidlogos franceses, Mollaret y Goulon,' fueron
los primeros en describir un grupo de 23 pacientes que presentaban un
cuadro clinico peculiar, caracterizado por la ausencia de cualquier
respuesta a los estimulos, ausencia de respiracion espontanea y silencio
eléctrico cerebral. En estos pacientes, sinembargo, el paro cardiorespira-
torio se pudo prevenir, o por lo menos retardar, con la ayuda de un venti-
lador mecanico. Este cuadro clinico fue definido como coma depassé,
literalmente “m4s alld del coma”, para subrayar la extrema gravedad y
el caracter irreversible de esa afectacion del sistema nervioso central.
Mas especificamente, es la resultante de una extensa destruccion del
encéfalo, detodo lo que contiene lacaja craneana: hemisferios cerebrales
(estoes, lacorteza cerebral y estructuras subcorticales), asi como el cere-
belo y el tronco del encéfalo, constituido en sentido craneo-caudal por el
mesencéfalo, el puente y el bulbo, hasta el primer segmento de lamédula
espinal. Por consiguiente, es posible hablar de “muerte cerebral™, brain
death, respecto de estos pacientes, pudiéndose considerar el término
equivalente al que introdujeron Mollaret y Goulon de coma depassé.
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Cuadro clinico de la muerte cerebral

El cuadro clinico de la muerte cerebral esta constituido por una serie de
signos, algunos de primera importancia, es decir, tales por los que ante
sufaltano se puede establecer el diagndstico, y de otros menos constantes
y de menor valor diagnostico. Los signos principales, en ausencia de los
cuales no es licito formular el diagndstico de muerte cerebral, son los
siguientes: 1) coma no responsivo, es decir, alteracion permanente del
estado de conciencia con ausencia de cualquier movimiento espontaneo
y de cualquier respuesta, tanto motora como vocal, a todos los estimulos
tactiles, acusticos o visuales. La actividad refleja espinal, esto es, las
respuestas motoras a estimulos que son integrados a nivel de lamédula
espinal, pueden estar presentes —mds atn, a menudo lo estan—, sin
invalidar el diagnostico de muerte cerebral; 2) ausencia de reflejos del
tronco cerebral, esto es, de esaactividad refleja controlada por grupos de
neuronas situadas al interior del tronco cerebral. De estos grupos
neuronales se originan los nervios craneanos que controlan la motilidad
ocular y pupilar, los musculos mimicos y masticatorios, la motilidad de
la faringe y la laringe, el oido, el equilibrio y otras numerosas funciones
motoras y sensitivas; 3) reduccion del tono muscular, con muasculos que
se presentan flacidos a la manipulacion pasiva; 4) silencio eléctrico
cerebral, que debe ser evaluado mediante cuatro registros electroence-
falograficos (EEG) de treinta minutos cada uno, efectuados durante un
periodo de observacion de 12 horas; 5) ausencia de cualquier respuesta
alaestimulacion cutanea plantar; 6) ausencia de respiracion espontanea,
evaluada mediante una “prueba de apnea” (¢sta consiste en desconectar
al paciente del respirador artificial, previa administracion de oxigeno, y
en buscarlaaparicion de actos respiratorios espontaneos, que obviamente
excluirian el diagnostico de muerte cerebral).Es requisito previo funda-
mental la demostracion de una lesion organica cerebral.

Los signos accesorios, también ellos indicativos de una funcion
alterada de algunos componentes del sistema nervioso, pero no esenciales
alos fines del diagndstico, son: a) la creciente produccion de orina; b) la
inestabilidad de la funcién cardiocirculatoria que se manifiesta por
hipotension, bradicardiay arritmias; ¢) la hiperglucemia; d) laalteracion
de los mecanismos de termorregulacion que se traduce en un evidente
descenso de la temperatura corporal.
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Si del examen del paciente resulta un cuadro clinico de este tipo, es
posible concluir que todas las funciones cerebrales estan ausentes. Antes
de formular el diagnostico, sin embargo, hay que asegurarse de que esa
condicion es irreversible. Esto se puede lograr repitiendo el examen del
paciente 6 horas después. Es indispensable, ademas, excluir que el coma
se deba a una intoxicacion por farmacos hipnotico-sedantes, como los
barbituricos, que tienen un efecto depresivo sobre el sistema nervioso y
pueden inducir un cuadro de coma profundo, bastante semejante a la
muerte cerebral, pero reversible. La intoxicacion por farmacos puede
excluirse sobre la base de atentas investigaciones anamnésicas y de exa-
menes hematoquimicos, pero esto no siempre es posible. En ese caso, el
periodo de observacion debe prolongarse por mds tiempo. hasta 72
horas, antes de declarar al paciente brain dead. También el excesivo
descenso de latemperatura corporal y algunos desequilibrios endocrinos
y metabdlicos pueden dar cuadros de coma potencialmente reversibles.

Anatomia de la muerte cerebral

El cuadro clinico descrito anteriormente es la expresion de un dafio
irreversible de todas las estructuras del sistema nervioso central, con la
unica excepcion de la médula espinal. La expresion “muerte cerebral”,
por tanto, a rigor de términos, resulta inadecuada. Con el término
“cerebro”, en efecto, nos referimos exclusivamente a los hemisferios
cerebrales y, por tanto, a la corteza y a las estructuras anatomicas sub-
corticales como la sustancia blanca y los ganglios de la base, mientras
que los criterios arriba mencionados para el diagndstico de muerte
cerebral incluyen la pérdida de las funciones del tronco cerebral, que no
esta incluido en la definicion de cerebro. Mds preciso, pues, seria el
término “muerte del encéfalo™.

Veamos ahora como cada uno de los signos clinicos antes descritos
corresponde a la lesion de importantes componentes del encéfalo. La
condicionde coma, esdecir, lasupresion de laconcienciay de la capacidad
deresponderalosestimulos, derivade lalesion del puente y del mesencéfalo,
esto es, de la parte superior del tronco encefalico y de algunas estructuras
diencefalicascircundantes. Enestaregion se encuentran numerosos agregados
neuronales importantes, estrechamente interconectados entre si, que
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constituyen el sistema reticular activador ascendente, descubierto por
Moruzzi y Magoun en 1949.2 Estas estructuras, que reciben impulsos de
todos los sistemas sensitivos principales (vias acusticas, tactiles, visuales),
envian a su vez impulsos activadores a la corteza. La estimulacion del
sistema reticular activador ascendente mediante un electrodo pone en
alertaa unanimal somnoliento o adormilado. y produce las caracteristicas
modificaciones del cuadro electroencefalografico (desincronizacion).
Porel contrario, lapresenciade lesiones aeste nivel suprime la vigilancia
y larespuesta a los estimulos, e induce enlentecimiento y sincronizacion
de los ritmos electroencefalograficos. Se ha confirmado que, mientras el
estado de conciencia es determinado por el sistema reticular del tronco,
el contenido de la conciencia, constituido por el conjunto de los pensa-
mientos, de los sentimientos, del patrimonio cognitivo de un individuo.
es el resultado de la actividad de los hemisferios cerebrales. Se ha
descrito, en efecto, un peculiar sindrome clinico, definido como “sindrome
palial” o mejor “estado vegetativo persistente”, en el cual la misma
afeccionde lacortezasuprime cualquier contenido delaconciencia, mientras
la persistente funcion del sistemareticular activador ascendente permite un
cierto grado de vigilancia, aunque el paciente no tenga concienciaalgunade
sio delambiente circundante, ni lacapacidad de responder aestimulo alguno.
Seguramente, de todos modos, la parte mas craneal del tronco cerebral,
el diencéfalo y la corteza cerebral, representan una unidad funcional. y
desarrollan una actividad nerviosa integrada que Penfield’ definié como
“centroencefalica”.

El electroencefalograma “plano™ indica ausencia de potenciales
eléctricos cerebralesy, portanto, de cualquier actividad eléctrica cerebral.
Hay que subrayar que la definicion de muerte cerebral no requiere de la
muerte de todas y cada una de las células del sistema nervioso, sino solo
que el encéfalo muera como unidad anatomo-funcional. Por consiguiente,
el registro de una modesta actividad eléctrica (ondas de voltaje inferior
a 2 microvoltios) no es argumento contra el diagnostico de muerte
cerebral.* El examen electroencefalogratico, de todos modos, no es por
si mismo suficiente para establecer el diagnostico.” dado que “noxas”
patogenas como lahipotermia o los farmacos hipnotico-sedantes pueden
inducir una interrupcion total, pero reversible, de la actividad electro-
cerebral. En sentido opuesto, el registro de actividad electrocerebral
impide el diagndstico de muerte cerebral.
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Otros signos que se han de buscar antes de establecer el diagnostico
de muerte cerebral son los reflejos del tronco cerebral. Entre éstos, los
mas importantes son: a) el reflejo pupilar, es decir, la capacidad de las
pupilas de variar su didmetro en respuesta a un estimulo luminoso. Las
pupilas del paciente brain dead estan dilatadas y no reaccionan a la luz,
y b) los reflejos dculo-cefélicos, movimientos oculares evocados por los
movimientos pasivos de rotacion del campo. Tales respuestas aparecen
en presencia de lesiones hemisféricas, pero no son nunca elicitables en
presenciade lesiones del tronco, por lo que su presencia es indicio de que
algunas estructuras tronco-encefélicas estan indemnes; c¢) el reflejo
corneal, consistente en un “guifio” inducido por una leve estimulacion
de la cornea; d) el reflejo de la tos, provocada por la introduccion de una
canula en la trdquea o en el darbol bronquial; ¢) el reflejo faringeo, es
decir, la contraccion de la tvula en respuesta a la estimulacion de la
faringe con un abatelengua.

Todosestosreflejos, cuando estan presentes, indicarfan la persistencia
de una cierta actividad nerviosa residual en el tronco cerebral, haciendo
imposible el diagnostico de muerte cerebral.

El tronco cerebral, y en particular su porcién inferior, llamada bulbo
o médula alargada, es la sede de importantes centros de regulacion de la
vida vegetativay controlan los movimientos de inspiracion y expiracion
en funcionde los niveles hematicos de oxigeno y de anhidrido carbonico.
Esto explica las alteraciones del ritmo respiratorio, y finalmente la apnea
total, que invariablemente se asocian a una lesion de estas estructuras. La
“prueba de apnea”, cuya finalidad es la de inducir un aumento de la tasa
de CO, en la sangre hasta niveles tales como para estimular un centro
respiratorio funcionando, es esencial para establecer el diagnostico de
muerte cerebral.

También la caida del tono muscular se ha de atribuir a la destruccién
de estructuras tronco-encefalicas.

Por lo que se refiere a los otros signos clinicos que pueden sustentar
el diagnostico de muerte cerebral, pero que no son indispensables para
la definicion de esta entidad nosoldgica, hay que decir que pueden ser
atribuidos a la falla de las funciones del sistema hipotdlamo-hip6fisis-
troncoencéfalo, un sistema destinado al control, entre otros, de la
osmolaridad urinaria y, por tanto, de la mayor o menor dilucion de la
orina. La pérdida de este mecanismo de regulacion se traduce en una
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produccion de grandes cantidades de orina de bajo peso especifico, con
la consiguiente deshidratacion y caida de la presion arterial y de la
temperatura corporal. Este cuadro ha sido definido como “muerte
hipotalamo-pituitaria™. Las lesiones de la region hipotalamica y de sus
conexiones con el tronco del encéfalo son también responsables de la
“hiperglucemia central hipotalamica”. debida a la pérdida del control
central sobre el metabolismo de la glucosa, y de numerosas alteraciones
vegetativas que se traducen en episodios de colapso cardiocirculatorio
o de paro cardiaco (aunque el sistema cardiovascular conserve un cierto
grado de autonomia funcional).

Etiopatogénesis de la muerte cerebral

Lacélulanerviosa, al faltarle reservas energéticas, no esta en posibilidad
de hacer frente a una interrupcion, aunque sea transitoria, del aporte de
oxigeno y de glucosa, de los cuales obtiene la energia necesaria para sus
propios procesos de sintesis, paramantener los potenciales de membrana
y para cualquier otra actividad vital. La hipoxia. por tanto. determina en
poco tiempo la aparicion de modificaciones funcionales y estructurales
en la neurona, como la alteracion de la permeabilidad de la membrana
celular con la consiguiente aparicion de edema (definido como
“citotdxico” justamente porque se debe a una acumulacion de liquidos
en el interior de la célula). Después de algunos minutos (10-15), estas
alteraciones se vuelven irreversibles y conducen a la muerte de la célula
y. portanto, alaaparicion de los diversos cuadros de déficit neurologico.
El mecanismo de la muerte de las neuronas, y por tanto de la muerte
cerebral, es casi siempre la isquemia-anoxia, aun cuando ¢sta pueda ser
inducida por numerosas causas (véase la tabla 1).

En losnifios se comprueban condiciones fisiopatologicas particulares.
que presentan una resistencia mayor respecto de los adultos, en relacion
con los insultos isquémico-anoxicos. Ademas. el cierre fallido de las
fontanelas y de las suturas craneanas, y la posibilidad de que se verifique
su didstasis si el cierre no se ha producido un tiempo antes. ofrecen alos
nifios un mecanismo de defensaen relacion con lahipertension endocrina
que los adultos no poseen. Por tanto, en los nifos. la herniacion uncal
representa una eventualidad bastante rara. y ¢l clasico “sindrome de
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Tabla 1
Etiologia de la muerte cerebral
Diagnéstico definitivo para 386 pacientes hospitalizadoscon “coma de etiologia no
determinada”(tomado de Plum y Posner, modificado)

Lesiones supratentoriales ocupando espacio 69
Hematoma intracerebral 30
Hematoma subdural 21
Hematoma epidural 2
Infarto cerebral 5
Tumor cerebral 5
Absceso cerebral 6
Lesiones subtentoriales 52
Infarto del tronco 37
Hemorragia del tronco 7
Hemorragia cerebral 4
Tumor del tronco 2
Absceso del cerebelo 2
Patologias metabdlicas y otras patologias difusas 261
Intoxicaciones por farmacos 99
Toxicos enddgenos y sindromes carenciales 81
Anoxia o isquemia 51
Infecciones (meningitis y encefalitis) 11
Hemorragia subaracnoidea 10
Concusion y estados post-ictales 9
Trastornos psiquiatricos 4

deterioro rostro-caudal” del encéfalo es de dificil observacion en esta
fase de la vida. Los nifios con graves patologias del encéfalo mueren o
entran en estado vegetativo persistente, pero mas raramente son victimas
de un auténtico sindrome de muerte cerebral. Por estos motivos, se han
propuesto diferentes criterios para la evaluacion de la muerte cerebral en
los nifios.

Plum y Posner’ clasifican tres grupos de causas de coma, cada una de
las cuales actua con un mecanismo diverso, aun cuando el evento
terminal sea de todos modos la isquemia-anoxia, seguida de la necrosis
y de la autolisis de todas las estructuras encefalicas.
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Lesiones supratentoriales ocupando espacio

Se trata de procesos patoldgicos que afectan a los hemisferios cerebrales,
y determinan un aumento de la presion al interior de la caja craneana
(hematomas intracerebrales, subdurales, epidurales, tumores, abscesos,
pero también infartos y traumas craneanos cerrados que determinan
edemayaumento de la presion intracraneana). Estos procesos determinan
un caracteristico cuadro de afeccion del encéfalo que avanza en sentido
rostro-caudal. El aumento de la presion endocraneana, que no puede ser
compensado dadalaimposibilidad de distension de las paredes craneanas,
produce una dislocacion de las estructuras encefélicas, con el desarrollo
de hernias intracerebrales. En particular las porciones mediales de los
l16bulos temporales pueden comprimir el tronco encefdlico, con el
consiguiente sufrimiento isquémico de esta region. La elevada presion
intracraneana, ademads, obstaculiza la perfusion hematica de todo el
cerebro y en el caso extremo puede inducir un cuadro de total detencion
de la circulacién intracraneal (“tamponamiento cerebral”). La detencion
de la circulacion cerebral, cuando puede ser demostrada angiogra-
ficamente, constituye una prueba segura de que se ha producido la
muerte cerebral.

En la descripcion de Plum y Posner® se observa, primeramente, un
sufrimiento de la corteza cerebral, debido ala accion lesiva directa de la
noxa patogena. Este es el sindrome palial, clinicamente caracterizado
por una leve afeccion del estado de conciencia y de signos focales, es
decir, indicativos del sufrimiento de regiones circunscritas de la corteza
cerebral (déficit de las funciones sensitivas, motoras. simbolicas).
Posteriormente, se manifiesta el sindrome central, expresion del
sufrimiento de las estructuras subcorticales. Este sindrome se caracteriza
por un estado de coma mas profundo, con pupilas midticas, pero
reactivas a la luz. y persistencia de los reflejos oculomotores, por una
caracteristica redistribucion del tono muscular (hipertonia por
decorticacion, con los miembros superiores flexionados y los inferiores
extendidos), trastornos motores de tipo piramidal. La herniacion de las
porciones mediales de los lobulos temporales (uncus) y la consiguiente
compresion e isquemia del mesencéfalo determinan el sindrome uncal,
caracterizado por coma profundo, pupilas midriaticas fijas, paralisis de
los movimientos oculares (los reflejos oculomotoricos desaparecen en
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este estadio). La lesion mesencefalica se manifiesta también con una
caracteristicaalteracion del ritmo respiratorio. que resulta incrementado,
y con la pérdida de los mecanismos de termorregulacion. El paso
sucesivo es la pérdida de las funciones del puente. El sindrome
mesencéfalo-pontino se manifiesta con coma profundo. pupilas de
didmetro mas o menos amplio, pero que no responden a estimulos
luminosos, pardlisis de todos los movimientos oculares, hipertonia de
tipo descerebrado (es decir, hiperextension de los cuatro miembros y de
la columna vertebral) y respiracion irregular, con apneas respiratorias.El
ultimo estadio, caracterizado por la afectacion del bulbo, configura el
sindrome de la muerte cerebral como se ha descrito anteriormente.

Lesiones subtentoriales

Estas lesiones. en general infartos, hemorragias. lesiones desmielizantes
0 tumores. pueden suprimir la conciencia al interrumpir la conexion
entre la corteza y el sistema reticular ascendente activador, o bien
daflando al mismo sistema reticular activador ascendente que. como
hemos visto, parece ser la estructura critica para el mantenimiento del
estado de vigilia.

Patologias metabdlicas y otras patologias difusas

Numerosos trastornos metabdlicos pueden comprometer la funcion
cerebral hasta inducir un cuadro de coma: ademds de la hipoxia y la
hipoglucemia, que act@ian privando a las neuronas de los substratos
indispensables para sus procesos metabdlicos, también las alteraciones
de laosmolaridad plasmatica, del pH, la acumulacion de amoniaco y los
déficits vitaminicos pueden inducir graves cuadros de afectaciéon del
sistema nervioso., asi como los valores extremos de la temperatura
corporal (mayores de 41 °C o menores de 36 °C). En todos los trastornos
metabolicos que conducen al coma, el metabolismo cerebral resulta
reducido.

Algunos farmacos, como los barbituricos, la difenilidantoina, las
fenotiazinas, el alcohol y la glutetimida pueden inducir un estado de
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coma profundo, pero potencialmente reversible, a través de un efecto
toxico sobre las membranas neuronales de esas estructuras que hemos
visto que tienen una importancia critica en determinar los estados de
conciencia.

Otras patologias difusas que pueden inducir afectacion del estado de
vigilia son las pulmonares, que comprometen el aporte regular de O, al
encéfalo (los valores de oxigeno inferiores a 2 ml/min por 100 gr de
tejido cerebral son incompatibles con el mantenimiento del estado de
conciencia), la intoxicacion hidrica, que afecta a la excitabilidad de las
membranas neuronales, las hepatopatias, la cetosis diabéticay la uremia,
condiciones todas en las cuales se verifica la acumulacion en circulo de
grandes cantidades de sustancias toxicas para ¢l cerebro.

Un aspecto importante de la fisiopatologia de la muerte cerebral es el
que se refiere a la circulacion cerebral. Yahemos visto que el mecanismo
de la muerte cerebral estd, en lamayoria si no en la totalidad de los casos,
vinculado con la detencion prolongada de la circulacion intracraneana,
aunque se den excepciones a esta regla, con mayor frecuencia en los
ninos. Un examen angiografico con un medio de contraste. por tanto,
puede ser de gran utilidad para comprobar el diagnostico de muerte
cerebral, pero el uso de ese método encuentra limitaciones en los altos
costos, en su cardcter invasivo y en la posibilidad de danar los rifilones de
un eventual posible donador.

Diagnostico diferencial de la muerte cerebral: estado vegetativo
persistente y muerte del tronco encefalico

Se han descrito algunos cuadros de lesion del sistema nervioso central
que, aun presentando algunas caracteristicas en comun con la muerte
cerebral, deben ser claramente diferenciados de ella.

El término estado vegetativo persistente (o sindrome palico) fue
introducido por Jennett y Plum?’ para describir a pacientes afectados por
una destruccion irreversible de la corteza cerebral, sin afectacion de las
estructuras del tronco encefélico. Las causas mas frecuentes del estado
vegetativo persistente son: entre las agudas, los traumas craneales; entre
las cronicas. menos frecuentes (25 por ciento del total), las enfermedades
degenerativas cronicas como laenfermedad de Alzheimer. Clinicamente,
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estos pacientes presentan una afectacion relativa de las principales
funciones vegetativas, como la respiracion; también se mantiene el
ritmo suefio/vigilia, mientras que todas las funciones corticales superiores
se han perdido (lenguaje, inteligencia, funciones afectivas y cognitivas).
Estos pacientes yacen generalmente en posicion fetal, con hipertonia
espasticaen losmiembros inferiores, yamenudo presentan movimientos
espontaneos de masticacion. El paciente puede parecer despierto, pero
no da ninguna muestra de conciencia. El estado vegetativo persistente
puede prolongarse por largo tiempo, incluso por algunos afios, aun
cuando la mayoria de los pacientes fallece dentro del primer mes. No es
posible, obviamente, considerar a estos pacientes como brain dead,
desde el momento en que la afectacion exclusiva de las estructuras
neocorticales no puede constituir un criterio valido para decidir sobre la
muerte de un paciente. Si asi fuese, la definicion de muerte cortical
deberia ser aplicada también a los nifios anencefélicos y a los dementes,
condicion que resulta escasamente aceptable tanto en el plano ético
como en el cientifico.

Numerosos autores, especialmente de la escucla anglosajona,'* e
incluso algunos sistemas legislativos, por ejemplo el britanico y el
australiano, consideran que la sola necrosis de las estructuras del tronco
encefélico constituye un criterio suficiente para establecer el diagnostico
de muerte cerebral. Estos autores aducen como apoyo de su hipotesis la
observacion de que el prondstico cardiaco depende de la integridad del
tronco, esto es, que la destruccion de las estructuras tronco-encefalicas
es seguida siempre, en un plazo de tiempo mas o menos breve, del paro
de la bomba cardiaca. La muerte del tronco, sin embargo, no siempre se
acompaia de la necrosis aséptica, es decir, de la autolisis de todo el
cerebro. En la literatura se han reportado, ademas, casos en los cuales,
a pesar de la comprobacion de un estado irreversible del tronco cerebral,
la estimulacion eléctrica de las estructuras diencefalicas, mas craneales
y por tanto no lesionadas, hainducido unaincompletay fugaz restauracion
del estado de conciencia. En el estado actual de los conocimientos, no es
posible tener la certeza absoluta de que las estructuras hemisféricas no
puedan por si mismas, independientemente del tronco, ser responsables
del estado de conciencia, y a falta de esta certeza no es licito considerar
brain dead a estos pacientes.
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Otro cuadro de lesion del tronco encefélico, en este caso solo parcial,
lo representa el Sindrome Locked-in, en el cual ¢l paciente, aunque
privado de cualquier capacidad motora, esta completamente consciente
y es capaz de responder a los estimulos ambientales mediante guifios.

Conclusiones

Para concluir, nos parece necesario hacer algunas consideraciones sobre
las diversas valencias que se han atribuido a la expresion “muerte
cerebral”.

El término muerte cerebral ha sido utilizado con por lo menos tres
diferentes acepciones: 1) se ha empleado para referirse a la muerte de un
organo al interior de un cuerpo por lo demas vivo; 2) se ha sugerido la
existencia de una dicotomia entre muerte cerebral y muerte cardio-
pulmonar. Esta dicotomia probablemente no puede sostenerse. En
efecto, la individuacion de la “muerte cerebral” no modifica para nada
el “concepto™ tradicional de muerte del individuo, sino que constituye
simplemente otro conjunto de “criterios™,'" utiles para decidir sobre el
deceso de una persona humana en algunas condiciones especificas.
Estos criterios se han de afadir, no para sustituirlos, a los que
tradicionalmente definen a la muerte cardiaca. En otras palabras, segtin
las circunstancias, se puede diagnosticar la muerte de una persona
evaluando la abolicion de la actividad cardio-respiratoria o bien de la
encefalica; 3) otros autores, finalmente, han dado una interpretacion
bastante mas radical del concepto de muerte cerebral. Segun éstos, la
muerte cerebral hay que identificarla con la muerte “simplemente™. La
muerte, lejos de ser un evento instantaneo, €s un proceso que se
desarrolla en un periodo finito de tiempo,"” durante el cual cada uno de
loscomponentes del organismo pierden su calidad de vivos. Porejemplo,
mientras las neuronas y las células musculares cardiacas, elementos
celulares carentes de reservas energéticas —y por tanto incapaces de
sobrevivir en ausencia de oxigeno—, mueren a los pocos minutos del
paro cardio-respiratorio; las células de los otros tejidos continuan
desarrollando actividades vitales, por ejemplo., multiplicindose incluso
horas después del evento. Sin embargo, no hay que identificar la muerte
con la muerte de todas y cada una de las células que componen el
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organismo, sino que se ha de entender como disgregacion de la unidad
estructural y funcional del organismo en si. Por tanto, es posible
individualizar algunas estructuras y funciones “criticas” en el organismo
humano," cuya destruccion irreversible comporta inevitablemente la
pérdida, por parte del organismo, de la capacidad de integrar sus
componentes. Estas estructuras y funciones son las del sistema nervioso
central. O dicho con palabras de A. Shewmon: “no existen, en realidad,
dos tipos de muerte, sino s6lo una muerte, que se manifiesta cuando el
organo esencial, el encéfalo, muere™.'
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Planteamiento bioético y biojuridico
de la “asesoria” genética por
enfermedad de Alzheimer

Lorella Garofalo,* Vincenza Mele™*

Resumen

Tras analizar los aspectos éticos ligados a la medicina predictiva
y explicar la enfermedad de Alzheimer desde el punto de vista
patolégico y etiolégico, el articulo se detiene en la significacion
ética del papel del asesor genético, en particular en relacion con
el caso en que la solicitud de la prueba predictiva proviene de
sujetos conriesgo, asintomdticos, que presentan una familiaridad
cuya etiologia es conocida, y para los cuales la prueba estd
disponible.

En este caso, la reflexion ética es mds problemdtica e implica
diversos aspectos: el uso de pruebas seguras y eficaces en es-
tructuras sanitarias bien identificadas, con estandares de calidad
garantizados; los problemas vinculados a la asesoria (autonomia
de decision del paciente, el consentimiento informado, la asistencia
psico-social), y la formacion profesional del personal sanitario.
A continuacion, las autoras reportany comentan los datos de una
investigacion cognoscitiva sobre la prueba predictiva y las
estructuras sanitarias.

Finalmente, al delinear las directrices éticas paralos asesores,

Kse pone de relieve el peso bioético y biojuridico del papel del

/
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operador enlaasesoria genética, peso que es puesto ulteriormente
en evidencia por la responsabilidad peculiar que el operador
asume en la proteccion de los datos genéticos.

Medicina preventiva y ética

Por medicina predictiva se entienden las posibilidades ofrecidas por la
nueva genética de predecir la futura manifestacion fenotipica de una
enfermedad.’

Enelambito delamedicina predictiva, se distinguen las enfermedades
de predisposicion genética—cuya manifestacion clinica es causada por
lainteracciénentre ungen patologicoy elambiente—. y las enfermedades
de predeterminacion genética —en la cual la manifestacion clinica es
causada exclusivamente por la alteracion genética—.

Con referencia al significado ético de la prueba genética predictiva,
en principio, las pruebas que indagan sobre la predisposicion genética se
incluirfan en el capitulo de la medicina preventiva, si. y en cuanto que,
permiten evitar el contacto con factores ambientales especificos que,
interactuando con el estado genético predispuesto, causarian la expresion
fenotipica de la enfermedad.?

Todo esto sucederia, evidentemente, solo en los casos en los que tales
factores ambientales sean conocidos. Las mas de las veces, en el estado
actual de los conocimientos cientificos, no estamos en posibilidad de
prevenir la insurgencia de muchas enfermedades de predisposicion
genética, porque se trata de enfermedades multifactoriales y poligénicas,
es decir, debidas a la interaccion de diversos factores ambientales y
variasalteraciones genéticas, y actualmente sélo conocemos la alteracion
de uno de los genes causales.

Por tanto, la informacion que estamos en posibilidad de ofrecer a
quien accede a la prueba genética se refiere a la incidencia relativa del
riesgo de enfermarse.’

Por ejemplo, a una mujer portadora de los genes BRCA1y BRCA2,
que predisponen a enfermarse de cancer de mama y de ovario, diremos
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que presenta un riesgo doce veces superior respecto de la poblacion
femenina no portadora de dos genes predisponentes.’

¢, Cual podria ser la significacion ética de la transmision de semejante
tipo de diagnostico? Establecer un adecuado seguimiento para un
diagnodstico lo mas precoz posible. Queda, sin embargo, la perplejidad
de transmitir una informacion de gran impacto emotivo con importantes
repercusiones personales e incluso sociales, que la paciente debe saber
recibir y manejar adecuadamente.

Esdiferente el caso de las enfermedades de predeterminacion genética,
o sea, las causadas por la alteracion de un gen en particular.

En este ultimo caso, se trata de transmitir una informacion cierta
sobre el estado de salud futura del paciente.

La cuestién que se plantea entonces es, ante todo, saber si la enfer-
medad, una vez surgidaen el plano clinico, es curable, visto que el estado
de predeterminacion esta precisamente para indicar que no existe nin-
guna medida idonea para prevenir la insurgencia clinica.’

Informar de un diagnéstico de predeterminacion genética, en cuanto
situacién de extrema complejidad psicoldgica y ética, implica una
competenciaespecificadel operadoren la transmision de lainformacion,
asi como una capacidad especifica del paciente para recibirla.

El conocimiento de una enfermedad de expresion fenotipica futura,
ciertay no curable, cuestiona el principio terapéutico, que miraa lasalud
como expresion de la totalidad de la persona (fisico-psiquico-social y
espiritual) y el principio de autonomia, para proteger la libre opcion de
la persona de desear, o no, conocer el cardcter inexorable de una
enfermedad futura.’

Prediccion y enfermedad de Alzheimer

Laenfermedad de Alzheimer afecta solamente en Estados Unidos a unos
3 0 4 millones de pacientes.

La patologia, identificada en el siglo pasado por Alois Alzheimer y
descritacomo sindrome, abarcaun grupo de enfermedades, hoy definidas
como enfermedades de Alzheimer. Existen dos tipologias, una forma
esporadica de etiologia desconocida y una forma familiar.
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Actualmente, para la enfermedad de Alzheimer familiar de inicio
precoz (entre los 35 y los 40 afios de edad), se han individualizado tres
genes, cuyas mutaciones son consideradas determinantes: PS1 (Preselinin
1)localizado enel cromosoma 14;7, PS2 (Presenilin 2) en el cromosoma
1:8 y APP (Amyloid precursor protein) en el cromosoma 21.°

De los tres genes considerados como determinantes, el primero en ser
descubierto fue el gen APP, que determina la insurgencia clinica de la
enfermedad a una edad comprendida entre los 35 y los 65 afios.

Lamutacion PS1 parece ser responsable de lamayor parte de los casos
de enfermedad de Alzheimer, de insurgencia precoz y con mutacion
dominante.

Los tres genes son expresados a nivel de las neuronas, y todos
codifican por proteinas insertas en la membrana celular.

Un gen asociado a la enfermedad de Alzheimer de aparicion tardia
(mas alla de los 65 afios), ha sido localizado en el cromosoma 1910
(APOE). Recientes estudios de /inkage han aclarado la implicacion
también del cromosoma 12."

El gen APOE, que codifica la apolipoproteina E, tiene tres alelos
(e3.e4.€2) y es un gen de predisposicion, es decir, predispone a la
aparicion de la enfermedad.

La epidemiologia de APOE en relacion con la enfermedad de
Alzheimer puede ser interpretada como “un efecto dependiente” de la
dosificacion de e4, en el sentido de que cada par de los alelos e4 parece
aumentar el riesgo de desarrollar la enfermedad, y parece favorecer el
desarrollo a una edad mas precoz. Por el contrario, cada alelo e2
reduciria el riesgo de aparicion y retrasaria su edad de insurgencia.

Paraloshomozigotos e4 laedad promedio de insurgencia haresultado
inferior a los 70 afios. Para los heterozigotos €2/e3 la edad promedio de
insurgencia ha resultado superior a los 90 afios.

El estado de APOE como locus polimérfico de predisposicion, y no
como mutacion determinista, significa que, en sujetos normales, el
analisis del genotipo no tiene ninguna utilidad predictiva.

El deseo del sujeto de conocer con anticipacion su propia evolucion
futura no puede ser satisfecho sino por la indicacion, en si mismano muy
exhaustiva, de que algunos genotipos se caracterizan por un aumento del
riesgo relativo.
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El grupo con riesgo mas elevado esta representado por el 2 por ciento
de la poblacion que presenta un genotipo e4/e4. También para estos
sujetos, sin embargo, el riesgo concierne a un arco de tiempo de 50 afios.
desdelos 50alos 100 afios de edad, por lo que algunos de ellos no tendran
siquiera el tiempo de desarrollar la enfermedad.

Tampoco resulta muy util aqui el valor predictivo negativo. No
existen, enefecto, genotipos APOE que permitan prever que laenfermedad
no se vaya a desarrollar nunca. En Estados Unidos, el 64 por ciento de
los pacientes con enfermedad de Alzheimer presenta, por lo menos, un
alelo e4, mientras el restante 36 por ciento no ha heredado unalelo de este
tipo.

Nos parece evidente el caracter éticamente inaceptable de la prueba
de polimorfismo de predisposicion para identificar el genotipo APOE
efectuada en sujetos sanos, en cuanto que ese tipo de prueba no tiene una
capacidad predictiva.

En cambio, si nos parece significativo poner nuestra atencion sobre
la gestion, por parte del consultor de una investigacion. de la prueba
predictiva por parte de sujetos con riesgo, asintomaticos, que presentan
una familiaridad cuya etiologia es conocida y para los cuales la prueba
esta disponible.

Es decir, nos estamos refiriendo a personas pertenecientes a familias
portadoras de las mutaciones de los genes APP, PSI y PS2
(respectivamente sobre los cromosomas 21, 14, 1), que, como
menciondbamos antes, son factores causales en el desarrollo de la
enfermedad de Alzheimer, y que conciernen solo al 10 por ciento de la
patologia.'

La refexion ética en este ambito se muestra, en realidad, mas
problematica, y se refiere a una multiplicidad de aspectos: el uso
apropiado de pruebas seguras y eficaces, en estructuras sanitarias bien
identificadas, con estandares de calidad garantizados; el manejo de los
problemas especificos de la asesoria, que conciernen a la autonomia de
decision del paciente, el consentimiento informado, la asistencia psico-
social y la confidencialidad de los datos, y finalmente, incluso por
encima del momento de la asesoria, la formacion profesional (cientifica,
psicologica y ética) del personal sanitario.
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“Necesidad” de conocer y derechos de la persona

[La necesidad de conocer es una necesidad fundamental en el hombre.

En medicina en general y en genética médica en particular esto no
implica necesariamente que todos quieran conocer su estado de salud en
el futuro.

En respuesta a la siguiente pregunta: “si un dia se enfermara de una
enfermedad incurable, ;querria ser informado?”, se obtienen, en efecto,
tanto respuestas positivas como negativas por parte de las personas
sanas."

Maslow correlaciona de forma clara una buena salud mental y la
curiosidad, lostrastornos de la personalidad y el temoralo desconocido.'

La “opcion™ de saber o no saber depende de las caracteristicas es-
tructurales de la personalidad, y por tanto de las modalidades con que el
individuo tiende a reaccionar ante situaciones-estimulo estresantes y
frustrantes, esto es, si tiende areaccionaren sentido tonico y activo o bien
en sentido pasivo y depresivo.'?

En general, conocer se vuelve casi una “obligacion psicologica™ de
actuar, en el sentido de adoptar comportamientos que orientan la propia
vida familiar, laboral y social.

Incluso la decision de no querer saber demuestra la necesidad de una
confrontacion previa con la necesidad de conocer, aun cuando tal
necesidad se resuelva con el mecanismo de la negacion.

Elconocimiento en simismo no tiene necesariamente una repercusion
terapéutica, incluso cuando es fruto de una opcion libre y consciente. El
resultado desfavorable es vivido por algunos que “desafian al destino™,
en un intento de demostrarse a si mismos y a los demas que estan sanos,
adoptando comportamientos supercompensatorios. como la
hiperactividad deportiva, los excesos alimenticios, las gratificaciones
con bienes materiales, etcétera.

El problema del conocimiento de una enfermedad grave e incurable
se revela, pues, como un problema ligado a la experiencia de vida
personal y subjetiva. La opcion de saber o no saber es, por tanto, una
opcion no etiquetable, precisamente por su pertenencia a la esfera de lo
intimo y de lo absolutamente privado.'

Teniendo en cuenta lo imponderable de una evaluacion semejante,
por lo menos en el plano abstracto y tedrico, una reflexion ética que
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quiera ver a la persona como una complejidad y una unitotalidad
corporeo-psiquica y espiritual, defiende la proteccion del derecho prima
facie'” de no saber.'®

Es decir, se habria de proteger este derecho, en primera instancia, a
menos que el sujeto, competente en el plano formal y real,'” no exprese
la voluntad libre y consciente de querer saber. En ese caso se haria
efectivo y ejecutivo el derecho “subjetivo™ de saber.

Laproteccion del derecho prima facie de no saber, en una perspectiva
personalista, pretende ser expresion de una particular atencion a la vida
psicoldgica de la persona y, por tanto, es un derecho que se fundamenta
en el principio ético de la unitotalidad o terapéutico. En cambio, el
derecho de saber expresado con legitimidad por un sujeto competente
(real y formalmente), tiene su origen en el principio ético de la
autodeterminacion, principio que, en el horizonte personalista, es
considerado como secundario y subordinado al principio terapéutico: no
es, en efecto, la autonomia del sujeto la que ocupa el lugar prioritario,
sino la salud fisica, psiquica y espiritual de la persona.

Por estarazon, la bioética personalista subraya la importancia de una
atenta evaluacion psicologica del paciente, evaluacion que deberia
ofrecer todas las garantias posibles sobre la capacidad de elaboracion
positiva que el sujeto podria tener en el caso de un diagnostico infausto.
Tal tipo de evaluacion asume, asimismo, la funcion de un instrumento
juridico, apropiado para verificarel estado de competenciadel solicitante.

Enmedicina predictiva, ademas del derecho de no sabery del derecho
de saber, se invoca el deber de saber.”

Un tipo semejante de deber se contemplaria en orden a la prole futura:
se dice que el sujeto que sabe que estd en riesgo, esta obligado a dirimir
el estado de incertidumbre, si pretende procrear.

Acerca de la legitimidad juridica del deber de saber, surge no poca
perplejidad. La primera se refiere al posible cuestionamiento de un
derecho reciproco al deber de saber del que va a engendrar, que es el
derecho del engendrado ano ser concebido enfermo, ¢l llamado derecho
a no vivir una wrongful life (vida injusta).’!

Son evidentes las absurdas implicaciones de la legitimacion de un
tipo semejante de derecho: el deber del progenitor de abortar, en el caso
de una concepcion imprevista o después de un diagnostico prenatal
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infausto, y el derecho del hijo nacido enfermo a demandar una
indemnizacion al progenitor por una wrongful life.

Sila oportunidad de conocer asumiera la valencia de deber. asumiria
un valor de absoluta obligatoriedad para el sujeto.

Muchos mas en correspondencia con la complejidad existencial y
psicoldgica de quien pertenece a una familia con riesgo, a la riqueza de
significado humano de la genitorialidad y de la procreacion, nos parece
el fuerte llamado a la responsabilidad de la persona que sabe que esta en
r1esgo.

Para suscitar la actuacion responsable de los sujetos, los consultores
deben hacerse validos y eficaces instrumentos, proporcionando un
apoyo adecuado no sélo de naturaleza técnica. sino también, y sobre
todo, de naturaleza ética y psicologica.

Prueba predictiva y estructuras sanitarias: los resultados de una
investigacion cognoscitiva

Lanecesidad de conocer es connatural ala persona humana. En medicina
predictiva, la capacidad de hacer de esta necesidad un valor positivo esta
ligada estrechamente al “decurso” que se ofrece al paciente. Es la
necesidad de que los Centros hoy existentes tengan objetivosy estrategias
coordinadas que eviten la “desregulacion” vigente. Esta tltima lleva a
los agentes sanitarios a adoptar comportamientos, respecto de la prueba
predictiva, basados mas en la espontaneidad que no en los lineamientos
compartidos y los criterios de gestion de las pruebas estandarizadas,
aunque sea en la variedad de los casos particulares.

Acerca del uso apropiado de pruebas genéticas seguras y eficaces, y
la identificacion de estandares de calidad garantizados en estructuras
claras y bien identificadas, se ha pronunciado el Instituto Superior de
Sanidad a través del Comité Nacional para la Bioseguridad y las bio-
tecnologias (CNBB) (italiano).”

Queda, sin embargo, el gran problema de como guiar al paciente hacia
el acceso a la investigacion diagnostica.

El ciudadano tiene unareferencia sanitaria de primer nivel representado
por la medicina de base que, entre otros mas, tiene también el deber de
orientar hacia las estructuras especializadas territoriales mas oportunas.
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Informacion sobre la enfermedad de Alzheimer genética

29.63

70.37

m No informados  [JInformados

A la pregunta: “;qué propone al paciente que se dirige a usted para una
prueba predictiva de enfermedad de Alzheimer?”, el muestreo ha
respondido asi:

Distribucién de las respuestas
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9 aconsejan que se acuda al especialista neurélogo;
7, a las estructuras de la ASL;

5, a la instalacion hospitalaria;

4, al Centro Regional de Neurogenetica;

3, no respondieron.
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Por esta razon nos propusimos probar, mediante una muestra de 27
médicos de base de la Azienda Sanitaria Local (ASL) n. 4 de la Region
Calabria, la capacidad de identificar las competencias especificas
existentes 2n el territorio respecto de la prueba predictiva para la
enfermedad de Alzheimer genética.

Atodos se les explicaron los motivos de Ia investigacion: 19 médicos
de base necesitaron aclaraciones sobre los datos con que ya se cuenta
sobre la enfermedad de Alzheimer, mientras que los otros ocho agentes
sanitarios ya conocian esa informacion.

Lo que parece més evidente es la carencia de informacion cientifica
de los agentes sanitarios de primer nivel, de la cual surge la variedad de
respuestas obtenidas sobre la propuesta de acercamiento del paciente a
lasestructuras sanitarias existentes en el territorio. De hecho. el porcentaje
de médicos de base que no poseen una informacion correcta sobre la
enfermedad de Alzheimer genética es mas del doble respecto de aquellos
correctamente informados.

Por otra parte, del analisis de la distribucion de las respuestas, se
evidencia el desconocimiento, por parte de los agentes sanitarios de
primer nivel, de la presencia en el territorio del Centro Regional de Neu-
rogenética, que para Calabria opera en Lamezia Terme (ASL n. 6), yque
viene funcionando desde hace varios afios.

Solo el 14 por ciento de la muestra ha sugerido correctamente al
propio paciente el decurso sanitario mas oportuno.

También enelambito nacional se planteael problemadel conocimiento
por parte del personal sanitario de todos los problemas inherentes a las
pruebas genéticas. EI CNBB ha sugerido cursos post-especializacion
(del tipo de los cursos de perfeccionamiento y de maestria) y una
actualizacion periodica. De manera particular, el Comité ha puesto la
atencion sobre los agentes sanitarios de primer nivel subrayando que “se
debe hacer todo el esfuerzo para que la actualizacion alcance a los
médicos de base, puesto que a ellos compete el papel méas importante en
dirigir al paciente en el ambito sanitario”.>

También es fundamental garantizar un curriculo de formacion y
supervision de los asesores, buscando optimizar la “eleccion” del
paciente. Esta eleccion del paciente se revela, en efecto, verdaderamente
positiva, desde el momento en que se integra en el mundo psicologico,
¢tico, familiar y social del individuo.
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Encuantoalacalidad delainformacion, laasuncionde responsabilidad
es total por parte de la estructura sanitaria, dejando claro, no obstante,
que la opcion de efectuar o no efectuar la prueba debe tener como
condicién esencial la libertad y la responsabilidad del paciente. En
cualquier caso, la informacion se ha de “adaptar” en modos y términos
aprovechables por pacientes que tienen una pertenencia cultural, éticay
social cada vezmas diversificada. Nuestra posicion es que se proteja ante
todo la salud psiquica del solicitante, poniendo particular atencion a la
capacidad de éste de recibir una respuesta infausta (condicion
indispensable para que sea respetado el significado personalista del
derecho prima facie de no saber), y que, solo en segunda instancia —por
tanto después de haber verificado las condiciones de elegibilidad y la
condicion juridica de competencia del paciente—, se respete su derecho
de saber (en observancia del principio juridico de autodeterminacion).

Lineamientos éticos para los asesores

A diferencia de otros analisis, los resultados de la prueba genética tienen
numerosas implicaciones y pueden adoptar aspectos de amenaza del yo,
ademas de exponer a potenciales discriminaciones.

Actualmente no existen terapias eficaces y resolutivas para la
enfermedad de Alzheimer esporadica y genética, sino s6lo cuidados que
mitigan algunas complicaciones. La utilidad de la prueba, por tanto, no
debe ser evaluada con el solo criterio médico, ya que puede proporcionar
informacién para tomar decisiones sobre aspectos importantes de la
vida: familia, procreacion, vida laboral y social, eteétera.Se puede con-
figurar un uso ilegitimo de la prueba en muchas situaciones: adultos que
no expresan un consentimiento manifiesto, solicitud por parte de
compaiiias de seguros o prestadores de trabajo, menores cuya solicitud
proviene de médicos, parientes, asistentes sociales, entidades que se
ocupan de las adopciones.

Al evaluar las implicaciones éticas, hay que subrayar el hecho de que
la prueba no es la pura y simple realizacion en laboratorio de la deter-
minacion bioldgica, sino que, por sus implicaciones, necesita de un
enfoque amplio.
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A nuestro juicio, se pueden identificar tres fases de planteamiento de
la asesoria: primero la fase de acogida del agente sanitario; luego la fase
de toma de decision del paciente, en el momento de la asesoria
prediagndstico y finalmente, la fase de comunicacion del resultado, en
el momento de la asesoria postdiagndstico.

La fase de acogida del operador puede ser manejada por un tunico
asesor genetista, y sirve para recoger datos acerca de la historia familiar
del paciente, para confirmar la presencia de la enfermedad genética en
los familiares afectados y para confirmar que la prueba esta disponible.

Es la fase, ademas, en la que se hace una primera evaluacién de la
percepcion del riesgo y de las expectativas respecto de la prueba
predictiva.

La fase de decision por parte del paciente es manejada también por los
demds componentes del consultorio genético, el cual no tiene, por
naturaleza, fisonomia constitutiva predeterminaday unareglamentacion
protocolaria,* sino que consideramos que debe estar constituido por un
equipo interdisciplinario. A nuestro juicio, en efecto, un aspecto segura-
mente positivo de la asesoria es la pluralidad de figuras que operan en
torno al paciente, sea porque aquél puede ofrecer una garantia de enfoque
sistémico de los problemas, o bien porque ofrece al médico una auténtica
oportunidad de trabajar en equipo. El trabajo de equipo, efectivamente,
puede ahorrar una sensacion de soledad al agente sanitario que, puesto
frente a problemas emotivos tan complejos y a una sensacion de
impotencia, corre el riesgo de perder “potencia profesional”. Ademas, se
podran evitar presiones por parte del asesor tnico, cuando haya intereses
directos en la realizacion o no de la prueba, o mas simplemente, cuando
se tenga algun prejuicio.

La fase de decision podria subdividirse en tres encuentros:

En el primero se le dara al paciente la informacion médica sobre la
enfermedad de Alzheimer: insurgencia, diagnostico, decurso, terapia;
informacién sobre la herencia: conceptos bésicos, familiaridad, riesgo
para la descendencia; informacion sobre la naturaleza de la prueba:
modalidades de obtencion de las muestras, tiempos, posibilidades de
error; informacion sobre como se confronta el riesgo de enfermedad con
presentacion de material a proposito: videos, trabajos. testimonios;
informacion sobre las futuras fronteras de la ciencia: microchips para
implantar, terapias génicas.
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El segundo encuentro prevé hacer un perfil psicoldgico del paciente
por parte de un psicdlogo, lo cual es fundamental para advertir el peso
de la enfermedad de Alzheimer en el grupo parental y el papel del riesgo
genético en la vida del paciente y de su familia. Ademas, es el momento
de comprender las motivaciones profundas para la prueba y el potencial
impacto del resultado.

La finalidad del tercer encuentro es obtener la decision final del
paciente de no proceder a la realizacion de la prueba, de posponerla, o
bien de efectuarla.

En el primer caso, se solicitaran mas encuentros, cuando sea el
paciente el que no quiera seguir adelante, y encuentros subsecuentes, en
el caso de que la evaluacion de los datos obtenidos demuestre la
existencia de unriesgo de impacto demasiado alto con el resultado y, por
tanto, que el paciente no es elegible.

En el caso de que se decida seguir adelante, se obtendra el
consentimiento por escrito y se efectuara el analisis de laboratorio.

Representa un requisito previo ético y juridico, subrayado y reiterado
ennumerosos documentos, el que se garantice unaasesoria no directiva®
y con fuerte valencia psicologica, en el momento previo al diagnostico.

Como afirma el texto “Lineamientos para las pruebas genéticas™ del
Instituto Superior de Sanidad, “debe adoptarse una actitud no directiva
en el caso de una prueba que revele el riesgo de una enfermedad futura,
sobre todo cuando no hayaun tratamiento eficaz o carente de riesgos para
prevenirla o curarla.

La mayoria de las enfermedades genéticas para las cuales esta
disponible una prueba presintomatica o preclinica no son actualmente
previsibles ni tratables con métodos que aumenten la supervivencia y/o
lacalidad de vida. Consecuentemente, un resultado positivo no comporta
ventajas sobre el plano médico-asistencial y puede generar niveles de
ansiedad. Muchas personas solicitan someterse a la prueba pensando
que se les vaa confirmar el resultado negativo esperado, y pueden decidir
renunciar si se enfrentan a la posibilidad concreta de un resultado
desfavorable.

Por otro lado, algunas personas pertenecientes a familias con alto
riesgo pueden, a través de mecanismos complejos, haber madurado el
convencimiento de estar afectadas.
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En estos casos, incluso los resultados desfavorables pueden llevar a
efectos indeseables, como el sindrome de supervivencia o a una crisis de
identidad. Enel curso de laasesoria que precede a la prueba, es necesario
trabajar sobre estos mecanismos psicologicos. para ayudar al individuo
a enfrentarse con los posibles resultados.

...Quien lleva a cabo la prueba, tiene (por tanto) “la obligacién de
estimular una decision autonoma del sujeto y de informarlo sobre su
pleno derecho a decidir diversamente™.*

Lano directividad de la asesoria tiene el significado ético-juridico de
proporcionar un instrumento de proteccion del derecho prima facie de no
saber.

La fase de comunicacion del resultado se ha de utilizar para activar
todas las estrategiasy los apoyos psico-sociales, para que el conocimiento
tenga una repercusion terapéutica.

El manejo de esta fase consideramos debe ser obra del consultorio
genético, siempre de manera directa y verbal. En el caso de un resultado
desfavorable, los encuentros sucesivos seran inicialmente muy frecuentes
y de todos modos, al estar dirigidos a la optimizacion del impacto con el
resultado, su numero podra variar caso por caso.

Numerosos trabajos referidos a problemas psicologicos de sujetos
con prueba predictiva desfavorable para patologias neurogenéticas,
demuestran que es fundamental que éstos sean llevados a cabo por un
equipo de manera sistematicay durante largos periodos de tiempo.”” Esto
hace que el paciente tenga bajo control los efectos del resultado sobre la
ansiedad, la depresion, la falta de ganas de vivir y otros problemas
psicologicos y sociales.”® En caso de resultado favorable, el programa de
los encuentros variara caso por caso.

Quien se somete a una prueba predictiva tiene derecho a la confi-
dencialidad de los datos. Como consecuencia de resultados desfavorables
pueden verificarse discriminaciones tanto desde el punto de vista social,
como desde el punto de vista del disfrute de servicios.

La proteccion de la confidencialidad de los datos respecto de terceras
personas se consigna explicitamente en los lineamientos sobre las
pruebas genéticas del Instituto Superior de Sanidad (italiano). en cuyo
ambito, en el parrafo 6.5 sobre la confidencialidad. se afirma que “el
acceso al resultado de una prueba genética esta permitido solo a quien
haya sido expresamente sefialado por el paciente por escrito en el
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momento del consentimiento informado o sucesivamente. En ningtin
caso el resultado debe ser comunicado a terceras personas, sean
prestadores de trabajo o compaiias aseguradoras u otras entidades. sin
el consentimiento por escrito del sujeto en cuestion... Ningun tipo de
informacion respecto de la solicitud de una prueba, de la decision de
someterse a ella, ni con mayor razon respecto del resultado, se podra
facilitar a un familiar o a otras personas™.”’

El principio (bio)juridico que sustenta la confidencialidad de los
datos genéticos es el principio de autonomia, segin el cual el sujeto
interesado tiene la libertad y la capacidad de regular la entrada y salida
de la informacion genética que lo concierne.

Se exceptua la necesidad de proteccion de la vida del familiar o de
terceras personas, confirmandose asi la prioridad del valor de la vida
respecto del valor de la autodeterminacion individual. A este proposito,
los Lineamientos del Comité afirman que se puede tomaren consideracion
una derogacion de ese principio solo en el caso de que. de la falta de
informacion, se pueda derivar al familiar o a otras personas un dafio
irreversible o la muerte, de otro modo previsible. y de que el sujeto
sometido a la prueba se haya rehusado persistentemente a comunicar la
informacion, a pesar de los intentos de convencerlo para que lo haga.*

Tales afirmaciones son obviamente conformes con cuanto expresa la
Ley n. 675 del 31 de diciembre de 1996 acerca de la “Proteccion de las
personas y de otros sujetos respecto del tratamiento de los datos
personales”, que en el articulo 23 titulado “Datos inherentes a la salud™,
parrafo 1, reza como sigue: “los que ejercen la profesion sanitaria y los
organismos sanitarios publicos pueden, incluso sin autorizacion del
garante, tratar los datos personales idoneos para revelar el estado de
salud, limitandose a los datos y a las operaciones indispensables para la
busqueda de finalidades de proteccion de la integridad fisicay de la salud
del interesado. Si las mismas finalidades se refieren a un tercero o a la
colectividad, a faltadel consentimiento del interesado, puede establecerse
el tratamiento previa autorizacion del garante™.”!

Conclusiones

Eldescubrimiento de una familiaridad para la enfermedad de Alzheimer
plantea numerosos problemas éticos de la prueba predictiva que hacen
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considerar a la prueba mucho mas que como una simple determinacion
de laboratorio.

La gestion de la prueba, como deciamos antes, se ha de efectuar en
varios momentos o fases: la fase de acogida, la fase de decision del
paciente y la fase de comunicacion del resultado, que se distinguen a su
vez por problemas bioéticos y biojuridicos especificos. La acogida por
parte del agente y el proceso de decision del paciente caracterizan a la
asesoria prediagnostico; la comunicacion de la informacion caracteriza
a la asesoria postdiagndstico.

El peso bioético y biojuridico del papel del agente sanitario en la
asesoria genética es ulteriormente evidenciado por la peculiar
responsabilidad que se le atribuye en la proteccion de los datos genéticos.
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