Hemocromatosis,
donacion de sangre y altruismo

R esulta sorprendente para cual-
quier nedfito saber que exis-
te un numeroso grupo de perso-
nas (1 de cada 1000) que padece
una alteracién genética que re-
quiere de la realizacién de flebo-
tomias -extracciones de sangre-
para preservar la salud (ver tabla
1), y a pesar de que la sangre ex-
traida es de buena calidad y sufri-
mos escasez de hemoderivados,
esta sangre se rechaza por norma.
Veamos las razones de esta para-
déjica conducta de los Bancos de
Sangre.

Antecedentes histdricos

Durante los afios 80, la aparicion
del SIDA hizo tambalear la medi-
cinay las sociedades occidentales.
Uno de los sectores que padecie-
ron con mas crudeza aquella si-
tuacién fueron los enfermos con
necesidad de hemoderivados. Un
primer paso en la buena direccion
para el control de la epidemia fue
la inclusién de un cuestionario de
autoexclusion para todos los do-
nantes de sangre, asi como la pro-
hibicién en la mayoria de paises
de la donacién retribuida. Esta
segundamedida (donaciénaltruis-
ta) ha generado beneficios palpa-
bles, ya que aquellas personas que
donaban sangre por razones eco-
némicas podian ocultar condicio-
nes o enfermedades que incremen-
taban el riesgo de transmisién de
infecciones.

Desde entonces, a pesar de la
aparicién de pruebas serolégicas
muy sensibles para la deteccién
del VIH y de los virus de la hepa-

titis, se han mantenido en la ma-

yoria de paises occidentales estas
dos medidas (cuestionarios de
autoexclusion y prohibicién de
donaciones retribuidas), sobre
todo para prevenir la transmisién
de nuevos agentes infecciosos no
conocidos. El altruismo de los
donantes se mantiene en casi to-
das las donaciones, excepto para
la obtencién de algunas sustan-
cias (inmunoglobulinas, factores
de coagulacién, factor de von
Willebrand), para las que se re-
quiere una gran cantidad de do-
nantes y se admite la donacién
retribuida (gestionada por multi-
nacionales farmacéuticas priva-
das, a 30 $ la donacién).

¢Qué es la hemocromatosis
hereditaria?

Los pacientes con hemocro-
matosis hereditaria de tipo 1 se
caracterizan por padecer una al-
teracién genética (mutacién

C282Y en estado homozigoto del
gen HFE) que comporta un incre-
mento en la absorcién intestinal
dehierrodesdelainfancia. Lagran
mayoria de ellos almacenard hie-
rro en el organismo durante toda
lavida, y una pequeia parte (posi-
blemente sobre el 20%, aunque
este punto aun se discute) desa-
rrollard a partir de los 60 afios
trastornos orginicos que pueden
ser graves, como por ejemplo dia-
betes, cardiopatias o cirrosis he-
patica. En estos pacientes, la ins-
tauracién precoz de un régimen
de flebotomias regula la cantidad
de hierro en el organismo y evita
en cualquier caso las nefastas con-
secuencias de la enfermedad (ver
tabla 2). Se suele iniciar el trata-
miento con extracciones semanales
hastaconseguir niveles de ferritina
inferioresa 50 g/L. Posteriormen-
te, se practica un mantenimiento
con flebotomias trimestrales.
Afortunadamente, el diagndstico

Tabla 1: Incidencia y penetrancia de la hemocromatosis
tipol (Altés, A. i col, 2004)

son:
Heterocigotos %
C282Y 4.5
H63D 31
C282Y/H63D 1

si mismo.

Lasprevalencias delas mutaciones del gen HFE en neonatos espafioles

Homocigotos %
C282Y/C282Y 0.1
H63D/H63D 4

[Sel discute la penetrancia del genotipo C282Y/C282Y. Para
algunosautores afectaal 50% delos hombres y el 25% de las mujeres
de mds de 50 afios. Para otros, la penetrancia es menor.

[Lalpenetrancia por C282Y/H63D es ain menor. No parece que
el genotipo H63D/H63D pueda ser causa de hemocromatosis por
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precoz deestaenfermedad es senci-
llo, dado que existen tests serolé-
gicos y genéticos incruentos de fa-
cil aplicacién y alta eficiencia
diagnéstica (Pietrangelo, 2005).
La mayor parte de las personas
diagnosticadas de hemocroma-
tosis no estin enfermas. Muchos
de los afectados tienen exceso
férrico que atin no ha producido
dafio orgdnico. Incluso hay per-
sonas a quien se ha establecido un
diagnéstico genético, pero que ni
siquiera han presentado atin ex-
ceso férrico. Por lo tanto, todos
sus 6rganos y sistemas funcionan
a la perfeccién, razén por la cual
no pueden ser considerados en-
fermos. Tambiénlos hay que pre-
sentan alguna clase de disfuncién
orgénica (aumento leve de transa-
minasas, aumento leve de la gli-
cemia, etc.), pero la donacién de
sangre aun es técnicamente posi-
ble. Ocasionalmente, el paciente
puede estar tan enfermo que la
flebotomia ya no es una opcién.
Sélo estos tltimos pacientes estdn
incapacitados para dar sangre.

La donacién de sangre

En la actualidad, nadie dentro de
la comunidad cientifica duda de
que la sangre del paciente con
hemocromatosis sea vélida para
donacién heteréloga (Barton y
col, 1999, McDonnell Sm y col
1999, Sacher RA, 1999, Blacklock
HA vy col, 2000, Penning HL,
1993). La demostracién mds pal-
pable de este hecho es que no hay
ningln pais del mundo que haya
instaurado alguna clase de prueba
de escrutinio entre los donantes,
con el fin de detectar aquellos que
padecen hemocromatosis. De he-
cho, la sangre del paciente al que
serealizan flebotomias semanales

es de superior calidad a la de los
donantes normales. La razén es
que esta sangre es mds rica en
eritrocitos jovenes (reticulocitos),
de vida media mis elevada. Ade-
mis, la admision de estos pacien-
tes como donantes podria incre-
mentar de forma significativa las
existencias de sangre para trans-
fusién (Grindon A, 1999, Jeffrey
Gy col, 1999).

Los pacientes con hemocroma-
tosis no tienen suerte en muchos
aspectos. De una parte, hay mu-
chos mis de los que todo el mun-
docree-1/1000 personas en Espa-
fia- (Altés y col, 2004), pero el
nimeroy gravedad delaenferme-
dad no son lo suficientemente
importantes para que su diagnds-
tico precoz (escrutinio pobla-
cional) resulte coste-efectivo, ra-
z6n por la cual los economistas,
que no los médicos, concluyen
que este escrutinio no se debe rea-
lizar. Esto lleva en muchas oca-
siones a que el paciente sea diag-
nosticado tardiamente, ya con
alteracionesirreversibles. Noobs-
tante, la generalizacién de pruebas
analiticas en la poblacién (anélisis
de rutina, revisiones de empresa,
etc.) conduce a que algunos pa-
cientes sean detectados en fase
asintomadtica y se les pueda des-
viar de su futuro. Estas personas
son afortunadas porque someti-
das a flebotomias no enfermaran,
pero su sangre extraida no serd
aprovechada.

La razén es que aquella persona
no cumple con la condicién de ser
un donante “altruista”. Aunque
no recibe dinero por dar sangre ni
ahorraporhacerlo enunbancode
sangre (la flebotomia es gratuita
en cualquier centro puiblico en
nuestro entorno), se consideraque
aquella persona obtiene una «ga-

nancia» en su salud. En definitiva,
el hecho es que el tratamiento de
estos pacientes no interesa a na-
die, porque no genera ganancia
alguna (nien dinero paralaindus-
triafarmacéuticanien especie para
los bancos de sangre). Esto es un
problemaen simismo porque nin-
gun colectivo (excepto las asocia-
ciones de pacientes con hemocro-
matosis) tiene interés real en
fomentar el diagnéstico precoz de
la enfermedad. Este hecho perpe-
tua el clasico circulo vicioso alre-
dedor de esta patologia evidente-
mente infradiagnosticada (de
hecho, los pocos afortunados que
se diagnostican tardan una media
de 5 afios en hacerlo).

-

El hecho es que el
tratamiento de estos
pacientes no interesa a nadie,
porque no genera ganancia
alguna (ni en dinero para
la industria farmacéutica
ni en especie para
los bancos de sangre)

-

Esta situacién no es universal.
Hay paises que desde hace afios
tratan a los hemocromatésicos
asintomaticos como donantes ha-
bituales, sin ninguna restriccién.
Tal esel caso de Canada, Australia
oSuecia. En Estados Unidos, hace
yatiempo se permitia dar sangre a
los hemocromatésicos, siempre y
cuando la sangre se marcara como
extraida a uno de estos pacientes.
Asi el receptor podia 0 no admi-
tirla. Desde hace algunos afos se
ha liberalizado completamente la
donacién de pacientes con hemo-
cromatosisy estos pueden dar san-
gre sin ninguna restriccién. Debe
decirse que en ninguno de los pai-
ses dénde los hemocromatésicos
han dado sangre se ha producido
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ningtn problema. Dehecho exis-
ten multiples articulos publica-
dos en prestigiosas revistas que
han estudiado la seguridad de la
donacién de estos pacientes, y
todos ellos han concluido que
esta sangre es tanto o més segura
que la de los donantes cldsicos
(Sdnchez AM y col, 2001).

En Europa, la situacién es di-
versa. En ninguno de los paises
europeos existe una prohibicién
expresa para la donacién de los
hemocromatésicos, pero la si-
tuacién varia en cada estado. En
Francia, p.e., se admite su sangre
siempre que el nivel de ferritina
del donante sea normal, es decir,
hace faltasangrar primero sema-
nalmente al nuevo paciente diag-
nosticado hasta normalizar los
niveles de hierro tirando duran-
teestafase toda su sangre. Poste-
riormente se puede utilizar su
sangre cuando realiza fleboto-

mias de mantenimiento (cada 3
meses). En Espafia disponemos de
un documento, auspiciado por el
Ministerio de Sanidad, bajo el titu-
lo “Criterios basicos para la selec-
cion de donantes de sangre'y com-
ponentes”. Dicho documento
recoge en su capitulo “Promocion
de la donacion de sangre” el
siguiente texto, referido a la
hemocromatosis: “La enfermedad
en si misma no excluye de la dona-
cion. Por ello las personas que la
padecen pueden ser aceptadas si
cumplen los criterios exigidos para
la donacion altruista. Sin embargo,
se debe de ser muy cuidadoso al
valorar el “altruismo”. Estas per-
sonas son conscientes que las ex-
tracciones de sangre son una forma
de tratamiento de su anomalia, por
lo que tienen un “incentivo extra”
para donar.

Se entiende, pues, que una perso-
na con hemocromatosis no puede

ser totalmente altruista al dar san-
gre, puesto que tiene que hacer
flebotomias sistematicas, razdn
por la cual se le debe excluir.

Estaactitud delosresponsablesde
los bancos de sangre es especial-
mente paradéjica cuando vemos la
definicién de donacién sanguinea
voluntaria y no remunerada que
hace el Consejo de Europa:

“Una donacion se considera vo-
luntaria y no remunerada cuando
lapersona que da sangre, plasma o
componentes celulares lo hace de
forma libre y no recibe ningin
pago por hacerlo, ya sea en efecti-
v0 o0 de cualquier otra forma que
pueda considerarse como un susti-
tuto del dinero. Aqui se debe in-
cluir el tiempo pasado fuera del
trabajo mads alld del tiempo estric-
tamente necesario con el fin de
efectuar la donacion y el corres-
pondiente al desplazamiento. Los
pequerios regalos, los refrigerios y

Tabla 2.- Clinica de la Hemocromatosis
(Altés, A. y col, “Manual practico de Hematologia clinica”, 22 edicién)

reversible

hepatocarcinoma

Hipotiroidismo

La hemocromatosis presenta expresividad clinica heterogénea y a ello contribuyen factores ambientales
(dieta, habito endlico, hepatitis viricas) y genéticos no muy conocidos. El diagnéstico delahemocromatosis
nunca se debe basar en los sintomas clinicos, porque la aparicién de estos sintomas suele evidenciar
dafio orgénico irreversible y constituye en si mismo un fracaso diagndstico. Los sintomas suelen
iniciarse a mediana edad (tercera a sexta década):
[Hiberpigmentacion cutinea: Piel oscura por aumento de melaninay tono gris por depdsito de hierro
en glindulas sudoriparas y capa basal de la epidermis. En muchas personas de piel clara no se evidencia
[Dihbetes mellitus: Por dafio pancreitico irreversible
[Induficiencia gonadal: Por hipogonadismo primario o secundario. En fases incipientes puede ser

[Induficiencia hepatica: Hepatomegalia, fibrosis y evolucidn a cirrosis hepdtica (fase irreversible) y

[Oiras manifestaciones: Astenia y somnolencia intensas, a veces sintoma principal
Condrocalcinosis y/o artropatia degenerativa
Dolor abdominal de causa desconocida
Enfermedad miocardiaca con insuficiencia cardfaca y arritmias
Infecciones por algunos patégenos (Vibrio spp, Listeria spp, Yersinia spp, E coli y Candida spp)
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el reembolso de los costes directos
de los desplazamientos, son com-
patibles con las donaciones volun-
tarias y no remuneradas”

(Consejo de Europa, directivas
98/463/CE y 2002/98/CE)

El criterio seguido con los pa-
cientes con hemocromatosis ain
entrafia mas paradojas. Por ejem-
plo, en algunos paises donde se
impide utilizar la sangre de pa-
cientes con hemocromatosis por
la inapropiada motivacién de los
donantes, si se autoriza la utiliza-
ciénparalatransfusion heteréloga
de la sangre almacenada y no uti-
lizada en procedimientos de auto-
transfusién prequirtrgica-donde
la motivacion del donante no es
en absoluto altruista- (Blum LN,
1998). Otra contradiccidn palpa-
ble enlaactividad cotidiana de los
bancos de sangre es la bisqueda
de “donantes de oportunidad”
entre los familiares de pacientes
ingresados en hospitales por mo-
tivos quirdrgicos. A menudo in-
cluso se hace creer a estos familiares
que la sangre puede ser necesaria
para el familiar ingresado.

La donacién de sangre
implica dos actos

El Dr. G. Pennings, profesor del
Centre for Environmental Philo-
sophy and Bioethics del De-
partment of Philosophy dela Uni-
versidad de Ghent (Bélgica), ha
estudiado en profundidad este
tema (Pennings G, 2005). No es
casualidad que sea miembro del
comité de ética de los bancos de
sangre belgas. Recientemente ha
publicado un resumen de sus re-
flexiones dénde destaca que la
donacién de sangre implica dos
actos en realidad. De una partela
flebotomia y de otra el consenti-

miento aquelasangre extraida sea
usada con finalidad de transfu-
sién heterdloga. Pennings defien-
dequemientras que el primer acto
no es voluntario (es impuesto por
su enfermedad), el segundo es to-
talmente voluntario, y por lo tan-
to cumple los requerimientos im-
puestos por el Consejo de Europa.
Otra cuestion es que se conside-
re que el auténtico donante al-
truista debe soportar alguna clase
de padecimiento o sacrificio al
querer ayudar al paciente. Aun-
que el altruismo frecuentemente
implica alguna forma de sacrifi-
cio, este no es necesario (Schmidtz
D, 1993). En este caso, la parte de
esfuerzo que en situacién normal
es realizada con el propésito de la
donacién, en el caso del paciente
con hemocromatosis no se realiza
especificamente parala donacién.
Es evidente que si fuera técnica-
mente posible que los donantes
pudieran dar su sangre a pacientes
sin tener que realizar flebotomias
(sin ningtn esfuerzo) no por esto
serfan excluidos como donantes.
No parecen existir razones que
justifiquen la actual politica de
exclusiéon de los pacientes con
hemocromatosis como donantes.
En todo caso se deberia pediralas
instituciones que controlan lado-
nacién sanguinea en Espafia y
Europa que discutieran el tema
con las asociaciones de pacientes
afectados, dadas las nuevas ten-
dencias de participacién de los
pacientes en las politicas sanita-
rias. Esta discusién ha sido, hasta
el momento, sistemdaticamente
negada por estas instituciones.
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