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Trombofilia hereditaria,

Es interesante lo que el fenomeno trombofilia ha ge-
nerado en la ultima década. Si uno le preguntara a
un publico joven o de mediana edad, femenino ge-
neralmente, con facil acceso a redes sociales: ;Qué
es la trombofilia?, la respuesta seguramente seria:
“Es una enfermedad que provoca abortos o fallos
de implantacion”. Su relacion con la enfermedad
tromboembolica venosa ocuparia probablemente un
segundo lugar.

Si se entra en redes sociales se podra confirmar este
tema y la manera en que se ha difundido. Esta difusion
llevo a que pacientes formulen un petitorio para que
se elabore un proyecto de Ley de Trombofilia. Se pre-
sentaron 4 proyectos de Ley y finalmente qued6 todo
condensado, en forma difusa, en un documento final
que se aprobo en Diputados en noviembre 20150,

HEMATOLOGIA * Volumen 20 N°2: 203 - 207, 2016

aborto recurrente,
complicaciones gestacionales,
ley de trombofilia.

Keywords: Hereditary thrombophilia,
pregnancy loss,
pregnancy complications,
thrombophilia law.

Este fenomeno mediatico condujo a una decision le-
gislativa, sin contar con un adecuado informe médi-
co que lo acompafie y sin la consulta a las Sociedades
Cientificas. Ante esta situacion nos surgieron algu-
nas preguntas sobre las fuentes bibliograficas que se
utilizaron para aportar la evidencia cientifica y cual
fue el equipo médico que asesord estos proyectos.
Nunca obtuvimos esa informacion.

JPor qué se decidié hacer este documento y en-
tregarlo al Ministerio de Salud?

El motivo de dicha decision fue que, frente a un tema
que incluye la salud, en este caso relacionado con la
hemostasia y trombosis en la mujer, es importante
antes de entrar en el debate multidisciplinario dejar
claramente explicitada, en un documento, la infor-
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macion médica disponible y entregarla a la autori-
dad méxima en salud. Por dicho motivo y con los
antecedentes previos, nos quedo claro que teniamos
que poner nuestro esfuerzo en contactar directamen-
te al ministro de Salud de la Nacion y que a partir del
Ministerio se dieran las pautas sobre como continuar
y en qué medida nosotros podiamos aportar nuestros
conocimientos y ayudar para que los pacientes reci-
ban la informacién en forma clara y precisa.

A partir de aqui se inici6 el trabajo del Grupo CAHT
y se elabor6 el documento presentado frente a las
autoridades del Ministerio de Salud. En el volumen
previo de la Revista HEMATOLOGIA fueron publi-
cados el documento y las leyes".

En el caso de los estudios de trombofilia, un primer
enfoque no es tomar una postura por si o por no,
sino previamente hacer un informe médico adecua-
do del tema. A nivel universal ya estan claramente
establecidas las recomendaciones para el manejo de
estudios genéticos. Los mismos no deben solicitarse
amenos que sean de utilidad para un cambio de con-
ducta en el diagndstico y/o tratamiento o en algu-
nos casos por tener un valor pronostico. El paciente
siempre debe ser informado previamente y, luego,
aceptar o no su realizacion. Esta es la sugerencia ac-
tual sobre el estudio de trombofilia hereditaria (TH)
en tromboembolismo venoso (TEV). En el caso de
complicaciones gestacionales y fallos de implanta-
cion, su relacion no esta definida para la TH. Sélo
en el caso del sindrome antifosfolipido, que es una
trombofilia adquirida, hay una clara asociacion con
abortos recurrentes y/o muerte fetal.

En una publicacion reciente sobre el tema complica-
ciones gestacionales y trombofilia se reviso toda la
historia de las trombofilias y se describid cual es la
situacion actual de este tema®.

;Como y por qué se exageran determinadas en-
fermedades o complicaciones relacionadas con el
embarazo? ;Por qué se hace a través de los me-
dios de comunicacién y del periodismo?

Si bien la respuesta estd lejos de nuestra especiali-
dad, este es un fendmeno que sucede con relativa
frecuencia en salud® y si merece que reflexione-
mos al respecto dado que ha condicionado la prac-
tica médica. No esta claro quiénes y como deben
proceder frente a notas periodisticas, mensajes por
YouTube, reportajes radiales o folletos informativos
que se les entregan a los pacientes, cuya informa-
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cion no es clara o da lugar a un mensaje que termina
por angustiarlos. Varias publicaciones internaciona-
les toman este tema y presentan algunos manejos
posibles para prevenir el mensaje erroneo®?.

No hemos observado en el curso de estos afios que
haya habido un informe de organismos de salud
respecto del tema. En nuestra experiencia perso-
nal como Sociedades Cientificas en el afio 2014 en
conjunto el Grupo CAHT y la SAH enviamos una
respuesta en relacion a una nota periodistica que su-
geria estudiar cerca de 16 trombofilias y ese diario
nunca nos respondio a favor de su publicacion.
Cuando un tema toma notoriedad por incluir pobla-
ciones muy sensibles, que a su vez tienen la posibili-
dad de acceder por su profesion a los medios de co-
municacién como herramienta para difundir lo que
ellos han padecido en su propia vida personal, un
tema de salud toma notoriedad por esta via. No esta
mal que, si alguien que ha padecido un problema
muy doloroso como es la pérdida de un embarazo
o tenga dificultad para lograrlo quiera, por sus po-
sibilidades, hacerlo publico, pero lo ideal seria que
la difusion de un problema de salud se haga con una
evaluacion prudente e informacion adecuada sobre
el tema, para no generar confusion en la poblacion.
En el caso de la trombofilia, la nota periodistica pasa
a reemplazar el informe médico, con el agravante de
que se difunde como una enfermedad desconocida
por los médicos. Esta forma de difusion ha generado
panico en toda mujer embarazada o en aquella que
busca un embarazo. La mujer quiere, en la actuali-
dad, estudiarse sin haber tenido problemas que lo
justifiquen. Por otra parte, se ha llegado al punto de
creer que hay que ser “especialista en trombofilia”.
No existe la especialidad trombofilia como si fue-
ra dermatologia, cardiologia, oftalmologia, clinica,
etc. Este concepto es importante porque quien ha
tenido una complicacion obstétrica y/o tiene fallos
de implantacion debe, en primer lugar, buscar un es-
pecialista en obstetricia y/o medicina reproductiva.
Es interesante el juego lingiiistico que puede hacer-
se con la palabra trombofilia seglin sea usada como
sustantivo o adjetivo. La trombofilia por si sola es
una cualidad, un predicado de algo y como predi-
cado quiere decir que hay una tendencia a “espesar
la sangre” y que esta cualidad predispone a la trom-
bosis. Si decimos el embarazo es trombofilico se
interpreta como una condicidon con una mayor pre-
disposicion a la trombosis; si se dice: “el embarazo
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es una trombofilia” se da un cardcter de enfermedad
al embarazo, cuando la hipercoagulabilidad es s6lo
una condicion fisioldgica para la preparacion para el
parto. Es de destacar la habilidad con la cual algunos
explotan este recurso lingliistico para generar alerta,
miedo y llegar a enfermar a algunas mujeres en edad
fertil.

Necesidad de un verdadero debate multidiscipli-
nario

Si bien los hematologos tenemos la responsabilidad
de difundir adecuadamente este tema, toda la socie-
dad médica y no médica juega un papel importante
en el manejo responsable de la informacion sobre
este tema a partir de ahora y en adelante.

Es importante dejar en claro que cuando uno se refie-
re a la evidencia disponible sabemos que en el area
obstétrica y reproductiva la misma es pobre y de un
bajo nivel. No todo es medicina basada en la evi-
dencia exclusivamente, la experiencia tiene un valor

importante junto a la evidencia®. En la actualidad ya
contamos con suficiente informacion sobre trombo-
filia y no hay justificacion para su estudio de rutina®.
La informacion médica, completa, elaborada y fir-
mada por los especialistas ya estd en manos del
Ministerio de Salud®. Ahora podemos debatir en
forma clara y en el contexto de un equipo multidis-
ciplinario atendiendo a los pedidos de todas aquellas
mujeres que a través de la legislatura reclaman la
ley.

El debate de lo expuesto de acuerdo a lo solicitado
por la Ley de Trombofilia requiere un abordaje mul-
tidisciplinario desde la bioética dado que la misma
plantea varios puntos de conflicto como por ejem-
plo: estudios genéticos de rutina sin criterio médico,
estudios en menores de edad, obligacion al médico,
por ley, a prescribir estudios de laboratorio, falta de
una informacion clara al paciente sobre los benefi-
cios y riesgos de estudiarse o no estudiarse y qué
sucede si decide no tratarse, etc. Tabla 1.

Tabla 1

Abordaje del tema

¢Por qué es un debate de toda la sociedad?

Informe cientifico por especialista en el tema

* Porque hay un proyecto ley con media sancion
¢ Dirigida a gente sana

* Menores de edad

¢ Estudios genéticos

* Obliga a médicos a solicitarlos

* No informa claramente a la poblacién y no da
alternativas sobre qué pasaria si no se estudia

* Documento CAHT

Respuesta del Ministerio de Salud de Nacién:

Luego de la reunion del Grupo CAHT donde se pre-
sentd el tema y se debatid frente a representantes de
los ministerios de Salud de Nacién y de Ciudad, se en-
trego el informe a la Dra. Mabel Maschio quien vino
en representacion del Ministerio de Salud de Nacion.
El Ministerio de Salud con el documento se reunid
con la Comisién de Salud del Honorable Senado de
la Nacion. El informe se detalla a continuacion:

VER FASCIMIL EN LA PAGINA SIGUIENTE

Comentarios finales y aspectos futuros
Nuestra editorial ha tenido como objetivo resumir lo
sucedido a la fecha y agregar comentarios que nos
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lleven a reflexionar, a partir de lo sucedido con esta
ley, los aspectos futuros en el manejo responsable
de este tema.

Consideramos que el trabajo en conjunto de las
Sociedades Cientificas es importante para poder
difundir este tema en forma adecuada entre los
profesionales y, de esta manera, informar correc-
tamente a los pacientes. Es asi como estamos traba-
jando con otras especialidades en conjunto con las
Sociedades de Obstetricia (SOGIBA) y de Medicina
Reproductiva (SAMER), quienes ya cuentan con
nuestro informe.
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“2016, Afo del Bicentenario de la Declaracion de la Independencia Nacional”

Ciudad Autonoma de Buenos Aires, 20 de Abril de 2016

INFORME SOBRE LA REUNION CON REPRESENTANTE DE COMISION DE SALUD
DE LA HONORABLE CAMARA DE SENADORES Y MSAL.

Lugar: Subsecretaria de Relaciones Institucionales

Participantes: Prof. Dra. Kumiko Eiguchi, Subsecretaria de Politicas, Regulacion y
Fiscalizacion.
Dra. Miguela Pico, Subsecretaria de Relaciones Institucionales
Representante de la Comision de Salud, Silvia Chocobar
Dra. Mabel Maschio, Plan Nacional de Sangre

Tema: Expte. CD 123/15 Proyecto de Ley sobre Trombofilia

Durante la reunion se hizo un resumen de las actuaciones que este Ministerio realizo en
relacion al proyecto de ley (reuniones con referentes cientificos y direccion de maternidad e
infancia), se entrego copia del Informe del Grupo Cooperativo Argentino de Hemostasia y
Trombosis, fechado el 21 de febrero de 2016 y una breve sintesis fundamentando la opinién
negativa de este Ministerio respecto del proyecto aprobado en la Camara de Diputados el afio
pasado.

En conocimiento de la opinién unanime de este Ministerio y Asociaciones Cientificas, se
acordo con la representante del senado, que en el caso de existir interés particular en el tema
y/o la solicitud de tratamiento del proyecto en la Comision, serian convocados el Ministerio
de Salud y las Asociaciones Cientificas relacionadas para exponer ante los senadores sus
opiniones y fundamentacion.

Av. 9 de julio 1925, 9° piso. C.A.B.A. Republica Argentina.
011.4384.0324/25 int. 115 | 011.4379.9000 int. 4825 | 011.4379.9435
plannacionaldesangre@msal.gov.ar | www.msal.gov.ar/plan-nacional-sangre

Ministerio de

® = Salud

PLaN NacioNaL pe SanGre W Presidencia de la Nacion
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