RESUMEN

La escasez de d&rganos para
trasplante genera, en algunas sociedades
con bases éticas fundadas en el
utilitarismo, conductas restrictivas al
acceso de trasplantes de d6rganos, que
involucran a pacientes con sindrome de
Down y por extension otros tipos de
retraso mental. Si bien salvo una
excepcion en ninguna legislacién ni
sistema de procuraciéon, sociedad
cientifica o grupo trasplantoldgico
excluye en forma absoluta a los pacientes
citados, sin embargo, frecuentemente
sugieren ciertas restricciones para
pacientes con retraso mental. También
queda demostrado por publicaciones que
el éxito del trasplante es perfectamente
comparable, con los pacientes sin retraso
mental. Se rebaten conceptos
discriminatorios para los pacientes con
retraso mental, asi como también Ia
inconsistencia en la apreciacién de
calidad de vida y la variabilidad que
presentan algunas herramientas para
determinar el coeficiente intelectual.
Desde la dptica de la Dbioética
personalista ontoldgicamente fundada
estos conceptos se opondrian al principio
de defensa de la vida humana como bien
fundamental y afectarian
irremediablemente su dignidad.
Asimismo, y desde las antipodas vale
consignar que no hay ningldn tipo de
restriccion en los pacientes con retraso

mental para la donacién de d&rganos
cuando cumplen los criterios, realizando
asi su aporte solidario a la sociedad. En
conclusion, el retraso mental no debe ser
motivo para excluir a ningln paciente,
menos aun a los nifios, de participar en
las listas para trasplantes con drganos
cadavéricos, con absoluta igualdad de
oportunidades.

INTRODUCCION

El trasplante de un o6rgano esta
indicado ante la falla aguda o cronica del
organo que determina una evolucién fatal
0 una penosa sobrevida. La escasez de
organos es una problematica presente ya
desde los comienzos de la
trasplantologia, que ha generado
diferentes corrientes de pensamiento
para la seleccion de los receptores. En el
ambito médico anglosajon y sus
seguidores prima el criterio utilitarista de
costo-efectividad, el mejor érgano para
el mejor receptor y el retraso mental
seria un criterio de peso para negar el
acceso a un trasplante de odrganos. El
paradigma de esta tendencia han sido los
pacientes con sindrome de Down, cuyo
punto de partida fue el resonante caso
de “Baby Doe” en 1982, que hizo serios
planteamientos a la justicia de los
Estados Unidos. Si bien el caso no se
refiri6 a una problematica relacionada
con el trasplante, sino al hecho que se le
privd a un recién nacido un tratamiento
estandar con buenas posibilidades de
éxito por el sélo hecho de padecer una
enfermedad genética (sindrome de
Down) que no iba a comprometer su vida,
al menos en lo inmediato.!
Lamentablemente este nifio fallecid antes
que la justicia norteamericana
dictaminara que se le debia haber
administrado el tratamiento estandar
como a cualquier otro recién nacido sin




este trastorno genético. Fue el Dr. E.
Koop cirujano pediatra quien comenzé la
lucha para que los nifos con retraso
mental recibieran tratamientos en
igualdad de condiciones de los que no lo
padecian. Una situacion similar se
produjo en 1983 con la bebé “Jane Doe”
nacida con espina bifida, e hidrocefalia.?
Se volvid a plantear la cuestién de
negacion de tratamiento para los recién
nacidos con discapacidad. ElI Dr. Koop
redobldé los esfuerzos para promover en
el Congreso de los Estados Unidos la
proteccién de la ley para estos casos. Su
accion condujo a la Enmienda de “Baby
Doe”. EI 9 de octubre de 1984, Ia
enmienda extendid las leyes que definen
el abuso infantil para incluir la negacion
de liquidos, alimentos, y el tratamiento
médicamente indicado de los nifios con
discapacidad. La ley entré en vigor el 1
de junio de 1985.3

De todas maneras, en los Estados
Unidos de Norteamérica en 1995, Sandra
Jensen una mujer de 26 afios con
sindrome de Down fue rechazada para un
trasplante cardio-pulmonar en dos
instituciones, por su discapacidad
intelectual. Sus abogados lograron que el
tema tomara estado publico vy
consiguieron apoyo politico por lo que
finalmente el centro médico de Standford
aceptod realizar el trasplante. EI Dr. W.
Bronston quien habia apoyado el caso de
Sandra Jensen fundd junto con
especialistas en discapacidad el
“National Work Group on Disability and
Transplantation” (Grupo Nacional de
Trabajo sobre Discapacidad y
Trasplante)*. A pesar de estos
antecedentes en los Estados Unidos,
Canada y el Reino Unido el acceso a las
listas de trasplante en los pacientes con
sindrome de Down sigue siendo un tema
de debate.

Dado que la indicacién de
trasplante de organos sélidos se ha
expandido, el nUmero de donantes no ha
crecido en forma suficiente y los
presupuestos en salud se han recortado,
la politica que sugieren algunos autores
es ofrecer el trasplante a quien pueda
tener una mejor y mas rapida evolucién,
asi se acotarian los costos y el paciente
podria reintegrar los gastos que erogo su
enfermedad a la sociedad, produciendo
nuevamente para ella. Este concepto
utilitarista no aporta un mayor beneficio
a la mayoria, sino a una minoria selecta
por su potencialidad productiva y su
capacidad intelectual. Este lineamiento
no prioriza la vida ni la dignidad humana
afectada por el sufrimiento, sino que se
reduce a una ecuacidon costo/beneficio,
concebible en una ética liberal-
utilitarista donde el acuerdo social
supera la decisién médica, como lo
explicita muy bien Santiago-Delpin®.
Desde la Odptica del personalismo
ontoldgicamente fundado, este
pensamiento pierde todo tipo de sostén.
La ética personalista se basa en
principios primeros del cuales, la defensa
de la vida fisica es un derecho
fundamental, al igual que su dignidad
como persona Yy no una ética de
CONsSensos.

DESARROLLO

El objetivo del presente trabajo es
revisar la bibliografia sobre el tema vy
demostrar la inconsistencia del
argumento por el cual el retraso mental
por si mismo es un condicionante para
negar un tratamiento estandar, dado que
el trasplante es considerado
internacionalmente un tratamiento
estandar desde principios de la década
del 80.




Como se citd anteriormente, el
primer caso que tomo estado publico de
una contraindicacién por discapacidad
intelectual para entrar en una lista de
trasplante, fue Sandra Jensen en 1995,
la que luego de tramites judiciales,
operativos de prensa y contactos
politicos fue finalmente aceptada vy
trasplantada. Si bien esto sucedié en
1995 vya en los albores de Ila
trasplantologia aparecen publicaciones
donde se sugiere fuertemente que esta
discapacidad es una contraindicacion
absoluta para ingresar a una lista de
trasplante. Podemos citar a Copeland y
Solomon® que en 1980 publican un
trabajo donde el retardo mental vy
puntualmente el sindrome de Down
contraindica la inclusion en lista de
espera para trasplante cardiaco. A partir
de esta publicacién y hasta nuestros dias
contintian apareciendo publicaciones que
eufemisticamente sugieren que los
pacientes con retraso mental no son
buenos candidatos para recibir un
trasplante’ 8 9. 10,

1.- Definicion de retraso mental y
coeficiente intelectual

Si bien el retraso mental es una
condicion frecuente ya que su ocurrencia
oscila entre un 1,5% y un 4% de la
poblacién, segun los diferentes paises,
su conceptualizacién y su definicion no
es uniforme y generalmente considerada
insatisfactoriall.

Los criterios diagndsticos para
incluir los pacientes en esta categoria
requieren tener un coeficiente intelectual
por debajo de la media y deterioro en
habilidades socio-adaptativas. Diferentes
sistemas de clasificacion utilizan
diferentes niveles de corte para incluir
pacientes en esta categoria. El DSM-IV-
TR lo ubica en 70, el ICD-10 en 69 vy la

AAMR entre 70 y 75. Como consecuencia
de estas minimas variaciones un sujeto
puede o no estar en la categoria de
retraso mental. También debemos tener
en cuenta que para realizar estas
mediciones no siempre se usan las
mismas herramientas y estas a su vez
pueden arrojar diferentes resultados en
sujetos con diferente grado o formato de
instruccion, etnia o estatus socio-
econdmico.

Aun en nuestros dias carecemos de
una definicién establecida a nivel
internacional de la inteligencia, existen
dos corrientes opuestas, las que
proponen la “inteligencia general” y la
“inteligencia mdultiple”. En el marco de
este debate la medicién de la inteligencia
para clasificar pacientes es aun mas
controversial. Las escalas mas
frecuentemente utilizadas para ello son
la WAIS para adultos y la WISC para
nifos. Estas escalas estan basadas en
conceptos de inteligencia no compartidos
universalmente y presentan variaciones
temporales y relativas a la culturat!.

2.- Directrices internacionales

La Unica norma que explicitamente
hace referencia al retraso mental es la de
la Region del Véneto en el norte de Italia,
cuyo organismo regulador de los
trasplantes, determind que un CI <70 es
un criterio relativo para no incluir a un
paciente en lista para trasplante y un
CI<50 es wun criterio absoluto de
exclusion®, siendo el Unico documento

reglamentario que explicita sin
eufemismos esta postura. De esta
manera quedarian excluidos

aproximadamente el 80% de |los
habitantes con sindrome de Down de esa
region en su posibilidad de ingresar a
una lista de trasplante y obviamente
pacientes con retraso mental de otras




etiologias esto seria aproximadamente el
0,5/0,75% del total de la poblacion.

Julian Savulescu director de Etica
del Real Hospital de Nifios de Melbourne,
Australia, en un Editorial del 2001 en el
British Medical Journal emite opiniones
tales como “Es probable que sea ilegal
dar menos prioridad a un nifilo con
sindrome de Down u otra discapacidad
cuando necesitan un trasplante cardiaco.
¢Pero es antiético?” u otra “Debemos
enfrentar la realidad: calidad y tiempo de
vida y probabilidad de beneficio (y costo
de tratamiento) son relevantes para
determinar un tratamiento” ’

En este editorial donde se
evidencian las ideas utilitaristas basadas
en la relacion (costo/beneficio), también
se mezclan casos extremos de dafio
neurologico muy severo o} de
enfermedades rapidamente evolutivas
con una expectativa de vida muy corta.
Desde la vision personalista, en estos
casos ya no se trataria de una
contraindicacién del trasplante por el
sblo retraso mental sino porque en estos
casos se estaria en presencia de un
procedimiento desproporcionado para tal
patologia.

La Sociedad Internacional para el
Trasplante de Corazéon y Pulmdn
recomienda que:"el retardo mental o la
demencia deben ser considerados como
una contraindicacion relativa para el
trasplante cardiaco (nivel de evidencia
C)” Teniendo en cuenta que el 15% de
los pacientes con sindrome de Down
podran requerir un trasplante cardiaco
en algin momento de su vida a causa de
su cardiopatia congénita. También
establecen que: “hay consenso en
considerar que el trasplante cardiaco
debe ser reservado para aquellos
pacientes que mas probablemente se

beneficien tanto en calidad de vida como
en sobrevida” !2.

La Sociedad Americana para el
Estudio de las Enfermedades del Higado
en sus directrices establece que: “los
nifos con retraso mental presentan un
significativo desafio logistico y ético” 13

Un reporte de consenso del
Consejo Cientifico de la Sociedad
Internacional para el Trasplante de
Corazén y Pulmén considera que el
retardo mental representa una
contraindicacién para el trasplante, en
base a que estos pacientes pueden
presentar mala adherencia al tratamiento
y los controles, asi como también
claramente establece que estos
problemas deben estar documentados. !

En sus directrices, la Sociedad
Americana de Trasplantes establece que:
“el potencial receptor debe tener
suficiente capacidad cognitiva para
evaluar los riesgos y beneficios del
procedimiento y comprender la necesidad
de una inmunosupresion de por vida” 1°

Las Guias Europeas de Buenas
Practicas para el Trasplante Renal no
consideran el retraso mental como una
contraindicacién para el trasplante renal,
pero aconseja una evaluacién sicoldgica
para predecir el grado de adherencia del
paciente en el postrasplante.!®

Las Guias de la Sociedad Italiana
de Nefrologia consideran que el retraso
mental puede ser una contraindicacién
para el trasplante cuando los pacientes
no sean capaces de comprender la
complejidad del proceso de trasplante.!’

Finalmente, la OPTN/UNOS
organos de contralor para trasplantes de
los Estados Unidos de Norteamérica y
Canada recientemente establecié que los
pacientes no deben ser excluidos del
trasplante renal a causa de retraso
mental.!®




3.- Consideraciones

Salvo la autoridad sanitaria de la
region del Véneto, ninguna de las
normativas o sugerencias de diferentes
organizaciones trasplantoldgicas
internacionales considera, al menos
explicitamente, el retraso mental como
una contraindicacion absoluta para el
trasplante ni menciona al coeficiente
intelectual como una medida para
establecer que pacientes pueden ser
trasplantados o no.

¢Cuales son los motivos que

consideran los diferentes grupos
trasplantolégicos para no incluir a los
pacientes con retraso mental en sus
programas? Previamente a su
enumeracion reflexionaremos sobre por
qué los diferentes centros de trasplante
utilizan la frase “no inclusion” en lugar
de ‘“exclusion”, simplemente porque
exclusién suena mas dura y da mas idea
de unilateralidad en el acto, asi como en
otro campo se utiliza “interrupcién de la
gestacion” en lugar de “aborto”. Estos
motivos de exclusion los podemos
agrupar en cinco motivos mas frecuentes
y a la vez rebatir los planteos.

A)La incapacidad para comprender la
complejidad del proceso de
trasplante y la necesidad de wun
tratamiento de por vida. Entonces
tampoco podrian recibir medicacion
ni ningun otro tipo de tratamiento en
forma crénica. Si este motivo es
valido, los nifos pequenos tampoco
podrian ser incluidos en las listas de
espera.

B) Menor expectativa de vida, esto
es falso ya que actualmente los
pacientes con sindrome de Down
viven mas alla de los 50 afnos, de
aceptar esta causa tendriamos
que replantearnos si incluimos en

)

D)

las listas a los mayores de 60
afios, punto que nunca estuvo en
discusién.

La dificultad o incapacidad para
cumplir por si mismos con la
adherencia a un régimen de
medicacion estricto de
medicacion inmunosupresora y de
controles frecuentes. Si bien esto
es cierto, esta funcion es
cumplida muy bien por la familia
y el soporte social, como lo
demuestran diversas
publicaciones!!. Como ejemplo, si
algunos de estos pacientes
cumplié por afos tratamiento de
didlisis 'y sus  exhaustivos
controles, porque no podran
cumplir con el tratamiento
postrasplante y sus controles.

La pérdida en la mejora de la
calidad de vida. Partiendo del
presupuesto que un paciente con
retraso mental tiene una mala
calidad de vida. La calidad de vida
segun la define la OMS 2005 es
"la percepcidon que un individuo
tiene de su lugar en la existencia,
en el contexto de la cultura y del
sistema de valores en los que vive
y en relacion con sus objetivos,
sus expectativas, sus normas, sus
inquietudes. Se trata de un
concepto muy amplio que esta
influido de un modo complejo por
la salud fisica del sujeto, su
estado psicoldgico, su nivel de
independencia, sus relaciones
sociales, asi como su relacién con
los elementos esenciales de su
entorno". Esta definicién si bien
algo compleja menciona la
percepcion del individuo y su
contexto, algo subjetivo y propio
de cada individuo y por lo tanto




no generalizable. No es posible
asignar desde lo observacional un
“grado” de calidad de vida sin
indagar profundamente en |la
persona cual es la propia
percepcidon de su calidad de vida.
Para ejemplo pondremos que: no
es la misma percepcion de calidad
de vida ante la amputacion de una
pierna en un anciano rodeado de
sus afectos y con ganas de seguir
disfrutando a sus hijos y nietos,
que en un futbolista en el apogeo
de su carrera. Si bien este es un
concepto generalizador y admite
excepciones, es valido para
ejemplificar.

E) Finalmente, si analizamos |Ia
probabilidad de éxito de un
trasplante de o6rgano sélido los
pacientes con sindrome de Down u
otro tipo de retraso mental,
podremos comprobar que es
comparable a la de los pacientes
sin ésta condicion. Un fuerte
argumento a favor de esto es una
revision que reporta que los
pacientes con retraso mental
sometidos a un trasplante renal
tuvieron una sobrevida al afo del
100% vy del 90% a los 3 afos?,
cifras que coinciden con |la
sobrevida de los pacientes sin
retraso mental reportados por el
OPTN/UNOS.

Para finalizar estas consideraciones
debemos resaltar, desde las antipodas,
que ninguna normativa ni sugerencia de
sociedades cientificas consideran que el
retraso mental por si mismo sea un
impedimento para la donacién de
organos.

CONCLUSIONES

La revisidn de la literatura sobre
el tema nos permite concluir que si bien
los pacientes con sindrome de Down o
retraso mental de otra etiologia tienen
acceso al trasplante no es en forma
universal ni en todos centros de
trasplante. Los criterios de inclusién no
son claros y salvo en el norte de Italia,
ningun otro organismo pone en forma
explicita criterios de inclusion o
exclusién. Todos los criterios para
considerar la inclusién o no en una lista
de espera para trasplante cuando se
toma el retraso mental por si mismo son
facilmente rebatibles, teniendo en cuenta
las declaraciones de la ONU 2005 vy el
Acta Americana sobre Discapacidad, la
Convencion de la ONU sobre los Derechos
de la Nifiez por mencionar algunas de las
mas relevantes. Asi también, como queda
demostrado, la evolucién de los
pacientes trasplantados es totalmente
comparable con la de los pacientes que
no tienen retraso mental y con respecto
a la calidad de vida no estd demostrado
que sea mala a priori sin evaluar cada
caso en particular. De alguna manera el
analisis sobre el acceso al trasplante en
los pacientes con retraso mental
presenta ciertas dificultades y
deficiencias ya que la mayoria de los
centros publican sus éxitos y no sus
dilemas a la hora de tratar un paciente,
que por propios principios o0 por
imposicion no resulta conveniente o
demandara un alto costo su tratamiento.
Otra causa a tener en cuenta es que es
de suponer que muchos pacientes no
acceden al centro de trasplante porque
no son referidos a los mismos por sus
médicos de cabecera por estos
considerar que, por su condicién, no son
candidatos a recibir un trasplante. Todas
estas consideraciones se oponen al punto
de vista de la bioética personalista donde




todas las personas tienen el mismo
derecho a la vida como principio
fundamental y su dignidad no tiene
gradualidad cualitativa. Por otra parte,
quienes sostienen como argumento para
algun tipo de limitacion al acceso a la
lista de espera, la escasez de donantes,
deben tener en cuenta que las personas
con retraso mental no tienen ningun tipo
restriccion para ser donantes de drganos
Si cumplen con los criterios,
incrementando asi el nimero de drganos
con que dispone la sociedad toda.

Finalmente podemos concluir que
en particular el sindrome de Down y el
retraso mental en general, como causa
por si misma, no debe ser motivo para
excluir a ningun paciente, menos aun a
los nifilos, de participar en las listas para
trasplantes con érganos cadavéricos con
absoluta igualdad de oportunidades que
el resto de la poblacion.
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