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Resumen

Introduccidn: El cribado neonatal se desarroll6 durante la segunda mitad del siglo XX
con el objetivo de obtener un diagndstico precoz rentable de trastornos tratables en
periodo presintomatico con el objetivo de prevenir casos de discapacidad intelectual
grave. Espafia fue uno de los primeros paises europeos en implantar programas de este
tipo y uno de sus nucleos méas tempranos fue el Instituto de Bioquimica Clinica de
Barcelona.

Justificacion: Los inicios del cribado neonatal han sido objeto de varios estudios durante
las Gltimas dos décadas. Existen lagunas historiograficas en torno a la logistica, las
técnicas de laboratorio, la campafia publicitariay el alcance de los primeros programas
de cribado neonatal.

Objetivo: Nuestro objetivo principal es analizar el origen del cribado neonatal en Espafia
enel IBC (estudiar las técnicas de laboratorio utilizadas, analizar el alcance del programa
y conocer su campafa publicitaria).

Material y método: La fuente primaria principal de este trabajo es el fondo sobre el IBC
que se conserva en el AFJM de Madrid, que esta constituido por un rico conjunto de
memorias, cartas, analisis de datos y articulos. Este material se analiza desde la
perspectiva historiografica de la “historia del tiempo presente”.

Resultados: ElI Departamento de Diagndstico Precoz desplegd multitud de técnicas de
laboratorio, la mayoria circularon desde Estados Unidos y Canada a través de viajes del
director y algunas fueron modificadas con éxito en Barcelona, lo que produjo
conocimiento nuevo. El alcance del programa en nimeros fue ascendente en su primer
afio de realizaciony se mantuvo en cifras constantes durante los afios siguientes. En 1973
se planificd una ambiciosa campafia publicitaria para convencer de la importancia del
programa.

Discusién: El IBC destaco en un contexto de un pobre sistema de salud pablico por ser
una de las primeras campafias de prevencion precoz en el tardofranquismo.
Conclusiones: El Programa de Diagnostico Precoz de Barcelona fue uno de los dos
primeros programas de cribado neonatal desarrollado en Espafia y pudo desarrollarse sélo
gracias a la financiacion filantropica. Las teorias en salud publica y el conocimiento
técnico circularon desde Norteamérica y sufrieron un proceso de “apropiacion” en
Barcelona. El alcance del programa fue creciente desde su creacion y se planificé una

camparia publicitaria con diferentes recursos mercadotécnicos.



Abstract

Introduction: Neonatal screening emerged in the second half of the twentieth century as
a public health strategy aimed at enabling cost-effective early diagnosis of treatable
disorders during the presymptomatic phase, with the ultimate goal of preventing severe
intellectual disabilities. Spain was among the first European countries to implement such
programmes, and one of its earliest and most significant centres was the Institute of
Clinical Biochemistry (IBC) in Barcelona.

Justification: The early development of neonatal screening has been the subject of several
studies over the past two decades. However, significant historiographical gaps remain,
particularly regarding the logistics, laboratory techniques, public awareness campaigns,
and overall scope of the earliest screening programmes.

Objective: The primary aim of this study is to analyse the origins of neonatal screening
in Spain by focusing on the case of the IBC. Specifically, it examines the laboratory
techniques employed, evaluates the reach of the programme, and investigates its public
public awareness campaign.

Method: The main primary source for this research is the fonds relating to the ICB held
at the AFJM Archive in Madrid. This collection consists of a rich set of reports,
correspondence, data analyses, and published articles. The material is examined through
the historiographical lens of the “history of the present time”

Results: The Department of Early Diagnosis employed a wide range of laboratory
techniques, most of which were transferred from the United States and Canada through
the director’s travels. Some of these techniques were successfully modified in Barcelona,
resulting in the production of new knowledge. The Programme’s coverage increased
during its first year and remained stable in subsequent years. In 1973, an ambitious
publicity campaign was planned to promote awareness of the programme’s importance.
Discussion: The IBC stood out within the context of a weak public healthcare system as
one of the first early prevention initiatives during the Late Francoism.

Conclusions: The Early Diagnosis Programme in Barcelona was one of the two earliest
neonatal screening initiatives developedin Spain and could only be implemented thanks
to philanthropic funding. Public health theories and technical knowledge circulated from
North America and underwent a process of “appropriation” in Barcelona. The programme
expanded steadily following its launch, and a planned publicity campaign utilised various

marketing resources.



1. Introduccion

El cribado neonatal de metabolopatias se desarrollé durante la segunda mitad del siglo
XX en un contexto politico y social muy concreto y con el objetivo de obtener un
diagndstico precoz rentable de trastornos tratables en periodo presintomatico. La
sensibilizacion social por el problemade la discapacidad intelectual fue, sin duda, el gran
detonante del disefio de técnicasy de programas preventivos especificos en este sentido
(1,2). La primera enfermedad de este tipo susceptible de deteccion precoz fue la
fenilcetonuria (PKU), un trastorno metabdlico en el que existe un defecto congénito de la
metabolizacidn de la fenilalanina, que se acumula de forma patolégicay produce dafos
graves en el cerebro.

La PKU fue descritaen 1934 por el médico noruego Asbjgrn Fglling (1888-1973),
que denomind “oligofrenia fenilpirtivica” a una entidad nosolégica productora de
discapacidad intelectual en la que detectd el aminoacido en orina. Se sospech6 que una
dieta pobre en fenilalanina podria ser beneficiosa para evitar el dafio cerebral, pero
detectar la enfermedad en estadios tempranos para evitar la discapacidad intelectual era
todo un reto. La prueba diagnostica en orina de Fglling no era del todo fiable hasta las
seissemanas de vida, y, paraentonces, yase podria haber establecido un dafio neuroldgico
irreversible. La solucion a este problema la desarroll6 Robert Guthrie (1916-1995), un
microbidlogo estadounidense, en 1961. Ideé una prueba de inhibicion bacteriana que
podia detectar niveles sanguineos elevados de fenilalanina desde el tercer dia de vida,
mediante la extraccion de unas gotas de sangre del recién nacido, siendo un test barato y
facil de realizar. Esta técnica cambio el paradigma del diagndstico de la PKU y del
enfoque de prevencién primaria de la discapacidad intelectual (3-13).

En la década de 1960, en Estados Unidos (EE. UU.), las peticiones dirigidas al
gobierno por parte de los padres de los nifios con discapacidad intelectual se
intensificaron. Este fendmeno coincidié con el auge de las asociaciones de pacientes, que
ya estaban proliferando desde la década anterior. Entre ellas, destacaba la Nacional
Association for Retarded Children (NARC), de la que Guthrie formaba parte como
vicepresidente de una sede local. La NARC desempefié un importante papel en la lucha
por la obligatoriedad de la deteccion de la PKU en todos los recién nacidos, mediante la
divulgacion del problemade la discapacidad intelectual y lapromocion del test de Guthrie

como prueba de rutina. Esto fue posible, principalmente, a través de su participacion en



el “Panel Presidencial sobre Retraso Mental”, creado por el presidente John F. Kennedy
(1917-1963) en 1961, que estaba sensibilizado por la situacion de su hermana Rose, que
vivia institucionalizada debido a una discapacidad intelectual. Tras algunas dificultades
con lacomercializaciony la patente de la prueba, el gobierno estadounidense comenzé a
financiar el programa de deteccidn precoz. Este programa supuso una anomalia en el
sistemasanitario de EE. UU., que se limitaba histéricamente a la practicamédica privada
e individual, sin apenas intervencion gubernamental. En 1965, ya se realizaba el cribado
de la PKU en maés de treinta de los estados, en su mayoria con caracter obligatorio (6
8,11,12).

Espafia fue uno de los primeros paises de Europa en comenzar iniciativas para el
cribado neonatal (14). Casi de forma simultanea, en 1968 y 1969 respectivamente,
Federico Mayor Zaragoza (1934-2024) en Granada y Juan Sabater Tobella (n. 1934) en
Barcelona comenzaron con las dos primeras iniciativas poblacionales locales (1,15,16).
El contexto social y politico del tardofranquismo es fundamental para comprender este
proceso y los profundos cambios en la sensibilidad social hacia lo que se denominaba
“subnormalidad” fueron determinantes para espolear diferentes iniciativas preventivas,

entre ellas ésta de caracter molecular (1,17).
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2. Justificacion: historiografia y lagunas

Los inicios del cribado neonatal han sido objeto de varios estudios durante las ultimas dos
décadas. Una buena parte son obra de profesionales que trabajan en los programas
actuales que reflexionan sobre el problema con motivo de la celebracion de efemérides
(5,15,16,18-20), aunque también ha recibido la atencién de historiadores de la medicina
y de la ciencia.

Los trabajos mas resefiables a nivel internacional son, sin duda, los de Jeffrey
Brosco y Diane Paul, que han estudiado el caso estadounidense, sobre todo centrandose
en la PKU. Estos autores han analizado, entre otros asuntos, las necesidades sociales 'y
politicas que derivaron en la creacion del cribado neonatal en EE. UU. (8), el impacto de
estos programas en la reduccién de la prevalencia de discapacidad intelectual en los
primeros afios de su realizacion (7) y el papel de las asociaciones de pacientes con
discapacidad intelectual (6). Paul ha destacado, ademas, la importancia del
descubrimiento de laPKU como incentivo para investigar las causas moleculares de otras
enfermedades cuyos efectos patoldgicos fueran prevenibles, para llegar a intervenciones
terapéuticas mas precisas y efectivas, encuadrandolo asi en el fenémeno de la
molecularizacion de la biomedicina contemporanea (9). La monografia que escribieron
Paul y Brosco sobre el asunto en 2013, The PKU Paradox, es una excelente sintesis de
todo ello (10). Desde el punto de vista biografico, Jean Koch abordo en la década de 1990
el problema estudiando a Robert Guthrie en su Robert Guthrie: The PKU Story. A
Crusade Against Mental Retardation, de Jean Holt Koch (21). A través de la biografia
cientifica, nos ofrece detalles de la creacién de la prueba de inhibicion bacteriana en el
laboratorio del cientifico estadounidense.

Para el caso espariol, los trabajos de Mercedes del Cura nos han ofrecido un marco
fundamental para comprender la discapacidad intelectual en la Espafa del
tardofranquismoyy la transicién, asi como las medidas de prevencion que se desplegaron
(2,17). Ademas, contamos con muchos datos sobre la fundacion del laboratorio que
desarroll6 el programa piloto en Catalufia, el Instituto Provincial de Bioquimica Clinica
de Barcelona (IBC). Los trabajos de Velasco Morgado utilizando fuentes de archivo y
fuentes orales han reconstruido coémo Juan Sabater viajé a Norteamericay aprendio sobre
las técnicas y programas de diagnostico precoz que se estaban comenzando a desarrollar
alli,como fundé el IBC a su regreso gracias a la financiacion filantropicade la Fundacion
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Juan March y cémo convencio a los poderes econdmicosy a las autoridades politicas de
la importancia del cribado (1).

A pesar de que existe toda esta bibliografia sobre los origenes del cribado
neonatal, existen algunas lagunas historiograficas, con preguntas a las que ain no se ha
dado respuesta. No se conoce con exactitud el desarrollo de los primeros programas de
cribado neonatal en Espafia y en otros paises de Europa, especificamente, la logistica y
las técnicas de laboratorio que utilizaron para llevarlo a cabo, como se difundio entre la
poblacién y como convencid a centros asistenciales y a los padres de por qué era
beneficiosorealizar el cribado, asi como cudl fue el alcance real de dichos programas en
cifras. En este trabajo daremos respuesta a algunas de estas preguntas, concretamente, a
los detalles relacionados con el programa de diagnéstico precoz de Barcelona en el
periodo de 1968 a 1980.

Hoy en dia, el cribado neonatal espafiol tiene importantes diferencias territoriales.
El motivo es que cada comunidad autonoma decide qué enfermedades estan incluidas en
él. Algunas comunidades priorizan la inclusion de un mayor nimero de metabolopatias
en sus programas y otras simplemente criban las que establece el gobierno central como
obligatorias (que, desde 2021, son 11). Murcia es la comunidad autbnoma con mayor
numero de enfermedades en su cribado neonatal, con un total de 44. Catalufia, por su
parte, cuenta con 24 metabolopatias, mientras que Castilla y Leon solo 15. El
conocimiento historico de estos programas desde la perspectiva de la “historia del tiempo
presente” puede ayudar a la reflexion sobre este y otros problemas que atafien a
enfermedades caracterizadas por larareza, con un gran impacto econémicoy que siempre

estan bajo la mirada escrutadora de la eficiencia de las actuaciones y del gasto publico.
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3. Objetivos

El objetivo principal de este trabajo es analizar el origen del cribado neonatal en Espafia,
utilizando como fuente primariael fondo del archivo de la Fundacion Juan March (AFJM)
sobre el primer Programa de Diagndstico Precoz llevado a cabo por el IBC en Barcelona.
Debido a la amplitud de la informacion recogida, hemos establecido los siguientes

objetivos secundarios:

1. Estudiar las técnicas de laboratorio utilizadas en Catalufia y su circulacion desde
el extranjero.

2. Analizar el alcance del programa hasta 1980 (nimero de nifios estudiados,
geografia y resultados obtenidos).

3. Conocer la campafa publicitariarealizada parainculcar en la poblacion general y
en los profesionales sanitarios la necesidad del cribado neonatal como prevencion

de la discapacidad intelectual.
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4. Material y método

Para realizar esta investigacion, utilizaremos como fuente primaria el fondo sobre el IBC
que se conserva en el AFJM de Madrid. La Fundacion Juan March fue creada en 1955
por Juan March Ordinas, un adinerado espafiol duefio de la Banca March. Desde 1955
hasta 1975, dedic buena parte de sus recursos a otorgar becas a investigadores espafioles,
tanto para desarrollar proyectos dentro del pais como para viajar al extranjero, lo que
palié en gran medida la paupérrima inversion gubernamental (22,23). Esto logrd, entre
otras cosas, hacer despegar algunas carreras de cientificos que, alejados de la ideologia
del Régimen, no tuvieron el apoyo del primer CSIC (24).

El fondo que hemos estudiado esté constituido por un rico conjunto de memorias,
cartas, analisis de datos y articulos. Centraremos nuestra investigacion en el periodo que
va desde 1969 —afio de fundacion del instituto—y 1981, para poder advertir laevolucion
y resultados de los primeros esfuerzos del cribado y abarcar el tardofranquismoy la
transicion a la democracia.

De entre toda la informacion recogida sobre el IBC en el AFJM, hemos
seleccionado todo lo referente a la campafia de “diagnéstico precoz”, desde las cifras de
los recién nacidos cribados y las técnicas utilizadas hasta la planificacion de su campafia
publicitaria.

Como hemos adelantado, vamos a llevar a cabo este estudio desde la perspectiva
historiografica de la “historia del tiempo presente”, Util para estudiar acontecimientos
contemporaneos. Este método relaciona hechos histdricos recientes con procesos en
marcha en la actualidad, y utilizaen ocasiones fuentes primarias muy particulares, como

las orales o las audiovisuales (25-29).
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5. Resultados

5.1. TECNICAS DE LABORATORIO UTILIZADAS Y SU CIRCULACION DESDE
EL EXTRANJERO

La creaciondel IBC tuvo como principal objetivo el estudio de las alteraciones genéticas
del metabolismo, especialmente las que condicionaban una discapacidad intelectual. El
IBC seguia varias lineas de trabajo. Las que interesan a los objetivos de nuestro estudio
se desarrollaban en el Departamento de Diagnostico Precoz (posteriormente denominado
Departamento de Metabolopatias) (30).

El departamento llevaba a cabo, por un lado, estudios preventivos relacionados
con el programa de diagnostico precoz y, por otro lado, una labor docente como planta
piloto en Espafia, con el objetivo de ensefiar a técnicos de otras provincias la ejecucion
de los métodos de cribado neonatal, para poder llevar a cabo una labor preventivaen toda
Esparia (30).

Como ya se ha comentado anteriormente, Sabater, el promotor del proyecto del
instituto, viajé a Norteamérica con el objetivo de conocer los primeros programas de
cribado neonatal. Hizo una estancia en el Centro de Metabolopatias del Children’s
Hospital en Boston (Massachusetts) en el afio 1967. Alli conoci6 a Mary Efron (1926-
1967), una de las creadoras de la prueba de cromatografia en papel de aminoacidos en
sangre (31), y a su sucesora, Vivian Shih (n. 1934). En aquel centro pudo aprender varias
técnicas junto a Harvey Levy (n. 1935). Ademas, viajé hasta Canada y conoci6 a Charles
R. Scriver (n. 1930) en el De Bell Laboratory for Biochemical Genetics de Montreal. En
todos estos lugares pudo aprender tanto técnicas como los aspectos mas politicos y
logisticos de un programa de cribado (1,32).

Ya establecido el IBC, el jefe del Departamento de Diagndstico Precoz durante
todo el periodo cronoldgico de nuestro estudio fue Antonio Maya Victoria, doctor en
Farmacia, con la colaboracion de Maria Puliol Olsina (33). Maya defendié en 1974 su
tesis doctoral, dirigida por Sabater, con el titulo “Aportaciones al diagndstico precoz de
alteraciones metabdlicas congeénitas en el recién nacido” (34). El trabajo tuvo una gran
relevancia, pues desarroll6 nuevas técnicas analiticas que fueron aplicadas con éxito en
el programa de cribado neonatal en Barcelona y, en los afios posteriores, fue replicado
por otros laboratorios de todo el pais (32). Como técnicas novedosas, cabe destacar, por
una parte, un ensayo en gota 0 “spot test” para la homocistinuria, que Sabater y Maya
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publicaron en la revista Clinica Chimica Acta en 1972 (35). Su impacto fue tal que
aparece citada en el libro “Laboratory Techniques for the Detection of Hereditary
Metabolic Disorders” (1973) de la ya citada Vivian Shih (36), una obra de referencia
sobre metabolopatias. Ademas, disefiaron una modificacion de la cromatografiaen papel
de aminoéacidos en sangre de Mary Efron que habia traido Sabater desde EE. UU., y la
simplificaron, sustituyendo el uso de autoclave por una elucion en isopropanol:agua.
Hasta el afio de la defensa de la tesis doctoral de Maya, en el Instituto se utilizaba la
prueba de Guthrie como método diagnéstico para la PKU y se desechd a partir de
entonces, ya que consideraron los métodos microbioldgicos “mas engorrosos y menos
informativos” que la cromatografia, con mayor porcentaje de falsos positivos (32).

En las memorias anuales de 1970, 1971 y 1980 se detallan las técnicas de
laboratorio utilizadas. Respecto a las cromatografias urinarias, se llevaron a cabo con los
reactivos ninhidrina e isatina y también mediante el método de Pauli. En 1980,
complementaron ademas las cromatografias urinarias con deteccion ultravioleta y
cuantificacion de acidos fendlicos y organicos. Las cromatografias sanguineas, por otro
lado, se realizaron todos los afios con ninhidrina, aunque se incluyd la isatinaen 1970 y
el cloroplatinoen 1980. Finalmente, hay constanciade la realizacidn de spot test cistina-
homocistinay de homocistina especifica durante todo el periodo, de galactosasolo hasta
1971y de sulfito oxidasa a partir de 1980. El nmero de pruebas de cada tipo realizadas
en 1970 ronda los 8.000, mientras que en 1971 y 1980 es mayor a 20.000 (Tabla 1) (37—
39).

Algunas de las enfermedades metabolicas que buscaban en las muestras de los
recién nacidos eran PKU, tirosinemia, histidinemia, cistinuria, homocistinuria y

galactosemia (38).

Técnicas 1970 1971 1980
Test de Guthrie 8.921 22.840 0
Ninhidrina 9.572 24.442 24.776
Isatina 9.572 24.442 24.776
L Pauli 9572 24.442 24.776
Cromatografias urinarias
u.v. - - 24.776
Ac. Fendlicos - - 1.130
Ac. Orgénicos - - 925
Ninhidrina 8.821 22.840 24.776
Cromatografias sanguineas i
Isatina 8.821 - -
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Cloroplatino - - 2.025
Cistina-
o 9.572 24.442 24.776
homocistina
Galactosa 9.572 24.442 -
Spot test _
Homocistina
. 5.846 24.442 24.776
especifica
Sulfito oxidasa - - 24.776

Tabla 1: Nimero de pruebas realizadas durante el Programa De Diagnostico Precoz en los afios 1970, 1971y 1980.
Fuente: elaboracién propia a partir de (37-39)

5.2. RECEPCION DE MUESTRAS Y COMUNICACION DE RESULTADOS

Para la gestion de las muestras, el Instituto contaba con un equipo de recepcion y
clasificacién. Su objetivo era administrar los sobres de diagnéstico precoz, remitir las
muestras al laboratorio y emitir una respuesta a la familia o a los clinicos. Los sobres,
enviados a las clinicas de maternidad, contenian una ficha para anotar los datos de los
recién nacidos y papel para las muestras de sangre y orina (38).

Estas fichas eran clasificadas por su procedencia (capital o provincia), y se
separaban en diferentes agendas para cada clinica, para ir contabilizando los nacimientos
que se producian en cada una de ellas. Se anotaba el nimero de registro, los apellidos y
la fecha de nacimiento del nifio para facilitar su localizacién en caso de extravio de los
resultados (38).

La sangre se obtenia el ultimo dia de ingreso en la clinica maternal, mediante la
impregnacion en papel de filtro. La orina se recogia de la misma forma, pero veinte dias
mas tarde. Ambas muestras se enviaban por correo al IBC. Si el test era negativo tras el
analisis, se comunicabaa la familia. Por el contrario, si el resultado era dudoso o positivo,
se solicitaba otra muestra del recién nacido. Si el test era negativo tras la comprobacion,
se notificaba a la familia, mientras que, si finalmente era positivo, al que se avisaba era
al pediatra, que era el responsable de dar el diagnostico de presuncion y organizar la

realizacion de un test de confirmacion en el IBC (38).

5.3. ALCANCE DEL PROGRAMA

Los analisis se iniciaron en enero de 1970, con 133 muestras recibidas. Se produjo un

ascenso en el nimero de nifios analizados hasta el verano de ese afo, donde se estancé el
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crecimiento en alrededor de 800 muestras. Después de septiembre, numero de
recepciones volvié a crecer, con un total de 1.295 en diciembre. En los primeros meses
de 1971, sigui6 creciendo el numero de muestras, hasta llegar a su punto mas alto en
junio, con 2.222 recepciones. A partir de ese momento, la media de muestras que recibe
el laboratorio al mes durante nuestro periodo de estudio se mantuvo en 2.000 mensuales
(Tabla 2) (Grafico 1) (37-39).

Enero 133 1.438 2.438
Febrero 239 1.553 1.576
Marzo 504 1.834 1.801
Abril 556 1.966 1431
Mayo 666 1.994 1.887
Junio 863 2.222 1.869
Julio 840 2.216 2.181
Agosto 800 1.824 1.788
Septiembre 685 1.932 2.148
Octubre 935 1.947 1.982
Noviembre 1.176 2.025 1.828
Diciembre 1.295 1.886 2.252
TOTAL 8.692 22.837 23.181

Tabla 2: Alcance del Programa de Diagnéstico Precoz en los afios 1970, 1971 y 1980. Fuente: elaboracién propia a
partir de (37-39)
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Gréfico 1: Diagrama de barras del alcance del Programa de Diagnostico Precoz en los afios 1970, 1971 y 1980.
Fuente: elaboracién propia a partir de (37-39)
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El porcentaje de comprobaciones fue muy alta al comienzo del programa (hasta un
18,7%), mientras que después se estabilizé alrededor del 7% (Tabla 3) (37-39).

Muestras 8.921 22.840 23.181
Comprobaciones 1.671 (18,7%) 1.602 (7,01%) 1.595 (6,88%)
Test 80.169 192.332 202.228

Tabla3: Numero de muestras, comprobacionesy testen los afios 1970, 1971y 1980. Fuente: elaboracién propiaa partir
de (37-39)

En las comprobaciones se descartaban algunas alteraciones analiticas sin
relevancia clinica, principalmente por deficiencia en la recogida de muestras
(contaminacion por heces, pomadas o balsamos) o por ser de tipo transitorio
(hiperaminoacidurias, hiperprolinurias, hipercistinurias, tirosinemias, tirosinurias,
galactosurias, fenilalaninemias) (Tablas 4,5y 6). Respecto a los resultados obtenidos tras
las comprobaciones, solo tenemos datos de 1970, afio en el que se detecté una PKU que
resultd ser un error genético puro y que se traté mediante dieta libre en fenilalanina, dos

cistinurias, dos galactosemias y hasta 30 tirosinemias (37—39).

Enero 41 2 0 11 11 1 (3 metabolitos) 7 1
Febrero 64 14 1 14 19 0 (3 metabolitos) 3 6
Marzo 175 27 6 36 28 18 (26 metabolitos) 11 13
Abril 86 25 12 18 5 0 (18 metabolitos) 7 0
Mayo 101 17 12 26 6 4 (18 metabolitos) 13 3
Junio 112 28 15 16 13 8 (15 metabolitos) 6 4
Julio 153 37 39 19 18 6 (14 metabolitos) 8 5
Agosto 215 32 67 19 14 6 (16 metabolitos) 19 19
Septiembre 154 46 42 31 6 9 (6 metabolitos) 2 10
Octubre 211 42 58 24 28 13 (13 metabolitos) 13 12
Noviembre 209 57 46 22 13 6 (26 metabolitos) 15 7
Diciembre 149 42 35 12 23 2 (22 metabolitos) 2 2
TOTAL 1670 379 | 333 | 248 | 184 73 (177 metabolitos) 109 82

Tabla 4: Detalle de las comprobaciones realizadas en 1970. Fuente: elaboracion propia a partir de (37). Leyenda: a.
Sospecha de posible contaminacion al detectar una eliminacion urinaria anormal. b. Poca impregnacion de papel. c.
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Hiperaminoacidurias generalizadas. “Algunas hiperaminoacidurias generalizadas mantenidas durante mesesson reflejo
de patologia renal, hipovitaminosis, etc. Nos consta dichos datos proporcionados a los pediatras han sido objeto de
tratamiento”.d. Aumento extraordinario de prolina. “La interpretacion de estos resultados no esté lo suficientemente
aclaraday esunaposible linea de trabajo, adesarrollarinmediatamente dadoel material abundante del que disponemos.
Los casos mantenidos durante mas de 2 meses han sido comunicados a la familia a través de su pediatra y actualmente
se mantienen controles mensuales hasta su completa normalizacién”. e. Eliminacion de tirosina muy por encima de sus
valores normales y aparicion de sus metabolitos, normalmente ausentes. “Dicha anormalidad detectada nos hace creer
en una tirosinemia transitoria, pero no la propia del prematuro sino en una forma intermedia qu e se mantiene por lo
menos un mes, yaque en todos los casos detectados se ha indicado unaterapéutica, y en todos hemos obtenidoun 100%
de normalizacion”. f. Presencia de uno o mas metabolitos de la via del triptéfano. g. Aumento en la eliminacion de
cistina acompafiado de lisina, ornitina o arginina independiente o conjuntamente, acompafiado o no de una ligera
hiperaminoaciduria generalizada. OTROS: homocistina 4 comprobaciones, histidina11 comprobaciones, fenilalanina
20 comprobaciones.

Contaminacion 436 21 - - 457
Insuficiente orina 350 11 1 - 362
Hiperaminoaciduria 169 20 4 1 194
Tirosina 68 11 2 - 81
Tirosilurias 80 14 4 - 98
Hiperprolinuria 39 4 1 - 44
Hiperhidroprolinuria 6 - - - 6
Galactosuria 29 - - - 29
Hiperfenilalaninemias 30 2 - - 32
Fenilcetonurias 2 2 - - 4
Anomalias del triptéfano 25 - - - 25
Cistinurias 6 - - - 6
Leucina 1 - - - 1
Urocanico 1 - - - 1
Histidina 3 - - - 3

Tabla 5: Detalle de las comprobaciones realizadas en 1971. Fuente: elaboracion propia a partir de (38)

Insuficiente impregnacidén de las muestras 1035
Diuresis elevada en las muestras de orina 82
Contaminacion con materias de origen fecal 312
Contaminacion con protectores dérmicos 125

Alteraciones de origen renal 6
Alteraciones de origen intestinal 2
Hiperaminoaciduria generalizada 8
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Hiperfenilalaninemia 1
Hipertirosinemia 13
Hipercistinuria 2
Hiperhistidinurias 4
Hipertaurinurias 4

Hipermetioninemias 1

Tabla 6: Detalle de las comprobaciones realizadas en 1980. Fuente: elaboracién propia a partir de (39)

5.4. LA CAMPANA PUBLICITARIA DEL PROGRAMA DE DIAGNOSTICO
PRECOZ

En 1973 se planific6 una campafia publicitaria para el programa (40). Su objetivo era
convencer a profesionales sanitarios, centros asistenciales y padres de por qué era
necesario obtener muestras de sangre y orina de todos los recién nacidos de la provincia,
inculcando a la poblacion la necesidad de recurrir al diagnostico precoz para prevenir
enfermedades que pudieran ocasionar discapacidad intelectual. Con tal diversidad de
publicos, resulta muy interesante que se plantearan apelar a sentimientos “paternales,
humanitarios-sociales y cientificos”. El paternal parece evidente, pero aparecen también
el humanitarismoYy el interés cientifico. El humanitarismo debe entenderse en el contexto
de la era del neohumanitarismo de la que habla Barnett (41) y deja entrever claramente
que los promotores del programa percibian cierta emergenciasocial en el problemade la
discapacidad intelectual. Desde un punto de vista cientifico, pretendian demostrar que era
una via para obtener informacion que permitiriaampliar los conocimientos sobre este tipo
de discapacidad y poder encontrar la terapia mas adecuada y efectiva para lograr la

“inteligencia normal de los hijos”. Los reclamos preparados afirmaban:

Con este recurso al DIAGNOSTICO PRECOZ, trabajamos para hoy (para tu hijo)
pero también para el futuro (para otros hijos tuyos y todos los nifios que nacen).
Salvar un nifio hoy (tu hijo), asegura, ademas, la posibilidad de salvar a muchisimos

nifios en un préximo futuro. (40)

Respecto a la parte iconogréficade la campafia, decidieron utilizar un grafismo de

estilo “infantilizado e ingenuo”. Querian situar la campaiia en un ambiente “de ternuray
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amor hacia los nifios”, con un dibujo “excepcional y acertado, muy moderno”. Este
grafismo se emplearia en todos los elementos de la campafia (40).

Pretendian que el tono de la campana fuese “suave, convincente y sin dramatismos”
y querian mentalizar a la poblacion de que visualizaran el cribado como cualquier otra
prueba de rutina més. Eran conscientes, no obstante —y esto es un punto importante—
de que la campafa deberia ser moderada, puesto que un aluvion de muestras podria
colapsar sus recursos (40).

La campaiia publicitaria constaba de dos fases, una primera que generara impacto
y una segunda para favorecer la continuidad. Para la primera, desdoblaron sus objetivos:
por un lado, para profesionales sanitarios—“preparar el ambiente profesional”, decian—
y por otro, para padres. Para los primeros pretendian que el folleto fuera muy esquematico
y contundente, y que incluyera algin cuadro estadistico extraido del trabajo que Sabater
habia publicado en Circular Farmacéutica sobre “Aspectos bioguimicos del retraso
mental” (42). Ademas, remarcarian el respaldo de la Diputacion Provincial y de la
Fundaciéon Juan March como testimonio de la seriedad y rigor cientifico (40). No
obstante, y tal y como aparece en una carta del 6 de junio de 1973 de Juan Sabater al
gerente de la Fundacién Juan March, Cruz Martinez, a la Fundacion no le interesaba que
apareciese sunombre en la Camparia de Promocion del Diagndstico Precoz, yaque podria
ponerles en compromiso con otras provincias al no subvencionar también sus campafias
(43). Desde luego, la March no podia permitirse cubrir los gastos de todos los programas
de la misma indole a nivel nacional.

Para llegar a las familias, planearon poner anuncios en periddicos y revistas locales,
asi como carteles en cabinas telefonicas, autobuses o tiendas. La subvencion la
solicitarian a marcas comerciales importantes relacionadas con la alimentacion infantil
(aparecen citadas Gallina Blanca, Nestlé o Danone). Plantearon también grabar una
pelicula que se emitiera en cines de “todas las categorias sociales y econdmicas,
principalmente suburbios y cines de provincia”, lo que desvela un publico objetivo de
bajos recursos econdmicos. Finalmente, otro medio de propaganda importante fue la
impresion de folletos dirigidos a matrimonios jovenes que estuviesen esperando un hijo.
El texto publicitario debia ser sencillo, claroy persuasivo, para permitir una asimilacion
facil, directay emotiva, con expresiones —planearon—que “estén al alcance de todas las
mentalidades” (Anexo 1) (40).

En la propuesta de esta difusion se manejaban conceptos como el del “derecho” del

recién nacido a esta prueba y, entre las estrategias de mercadotecnia que dudaron si
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utilizar se encuentra el marketing basado en la culpa (guilt-trip marketing), un clasico en

las campafias de prevencidn que presenta controversiasy limitaciones desde el punto de

vista ético (44). Alguien, de hecho, escribié un simbolo de interrogacion delante de la

frase: “Algunas de las enfermedades [ ...] [son] transmitidas por los padres”. La campafia

era ciertamente ambiciosa y se presupuesto en 3.500.000 pesetas (Tabla 7) (40).

Periodicos La Vanguardia, Diario de
Barcelona, Correo Catalan,
Noticiero Universal, Tele

Exprés, Solidaridad Nacional

1.000.000 pesetas

Carteles Cabinas telefénicas, metros,
autobuses (interior), vallas,
tiendas (escaparates), paradas de
autobuses

2.000.000 pesetas

Folletos Clase médica, centros

asistenciales, matrimonios

jovenes

150.000 pesetas (para 7.000
médicos y centrosasistenciales y

2.800 comadronas)

Pelicula en cines

200.000 pesetas

Creacion y realizacion campafia

150.000 pesetas

TOTAL

3.500.000 pesetas

Tabla 7: Presupuesto de la campafia publicitaria. Fuente: elaboracién propia a partir de (40)
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6. Discusion

Los fondos del AFJM se han revelado como una fuente primaria indispensable para
rellenar algunas lagunas historiograficas que existian acerca de los origenes del cribado
neonatal en Espafa: las técnicas diagnosticas utilizadas y su impacto en otros trabajos
cientificosy laboratorios de Espafia, el alcance del programa, los resultados diagnésticos
y la planificacion de una campafia de publicidad. La limitacion principal de esta fuente es
que no se conservan todos los datos comprendidos entre 1969 y 1980, ya que no se
conservan en esta documentacion las memorias anuales existentes entre 1972 y 1979. Por
tanto, no conocemos el desarrollo de las técnicas durante esos afios y, sobre todo, como
fue el desarrollo de la campafia publicitariay los resultados que esta obtuvo. Esto puede
deberse a que la Fundacién Juan March deseaba desvincularse del proyecto publicitario.
Serianecesario buscar informacion en otros archivos y complementarla con fuentes orales
para seguir reconstruyendo lo ocurrido en aquellos afios.

Los esfuerzos del laboratorio de Barcelona —muy centrados en los intereses
investigadores del equipo y no olvidemos, gracias a la financiacion filantropica—
destacaron en el contexto de un pobre sistema de salud publico. Durante la dictadura
franquista, eran muy minoritarias las camparias de deteccién precoz, y se limitaban
fundamentalmente al diagnoéstico de enfermedades infecciosas, como la tuberculosis, para
reducir su propagacion y mortalidad, aunque se realizaban de forma desigual en el
territorio espariol (45).

Desde el punto de vista de la circulacion y produccién del conocimiento, la
importancia del IBC radicé en su importante papel en la circulacion del conocimiento,
tanto en términos tecnoldgicos como en conocimientos sobre logistica de programas
preventivos. Sabater trajo desde Norteamérica las pruebas que se utilizaban en los
programas de cribado neonatal, pero no se quedo solo con eso; en la linea del modelo
historiografico de una relacion dindmicay no unidireccional centros-periferias cientifico
(46), podemos ver como el conocimiento circulay se modifica. Las iniciativas cientificas
del cribado se adaptan al contexto social de la dictaduray las técnicas de apropiany se
modifican, como es el caso de las técnicas que ided y perfeccioné Maya. Numerosos
laboratorios de toda Espafia que se crearon en los afios posteriores adquirieron las técnicas
desarrolladas por Antonio Maya en su tesis doctoral, gracias a que el IBC llevaba a cabo
una labor docente para formar a otros profesionales que quisieran poner en marcha el

cribado neonatal en sus provincias.

24



Hasta que no llegoé la transicion democratica, el cribado neonatal no se planted
como universal para todo el pais. Aunque las autoridades locales franquistas facilitaron
la creacion de institutos como el IBC, no existia una politica preventiva eficaz a nivel
nacional. El gran coste no compensaba en términos econémicos por el nimero de casos
afectados de cada una de las diferentes metabolopatias que se detectaban —un
inconveniente de la “rareza” de estas enfermedades—, por lo que decidieron centrarse en
otras medidas relacionadas con el embarazo y el parto para prevenir la discapacidad
intelectual, con “mayor rentabilidad”. En 1976, los responsables politicos de la
prevencion incorporaron la deteccion de metabolopatias en la Seguridad Social, aunque
se iria extendiendo de forma lenta a lo largo de la transicion. Las asociaciones seguian
demandando una politica eficaz, por lo que surgié un nuevo organismo en 1976,
denominado Real Patronato de Educacion Especial, en el que Mayor Zaragoza, junto con
Sabater y otros, pone en marcha el “Plan Nacional de Prevencion de la Subnormalidad”
en 1978 (1,2,15,47).
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7. Conclusiones

1. El Programa de Diagnostico Precoz de Barcelona llevado a cabo por el IBC a
partir de 1970 fue uno de los dos primeros programas de cribado neonatal
desarrollado en Espafia. Los fondos conservados en el AFJM son una ventana
privilegiada a la organizacion del programa que aun no habia sido explotada por
la historiografia.

2. En el contexto del paupérrimo sistema publico de salud del tardofranquismoy la
transicion, la inversion economica filantropica significo la Unica alternativa para

poner en marcha un programa tan costoso.

3. Las tecnicas utilizadas en el programa catalan circularon desde Estados Unidos y
Canada y sufrieron un proceso de “apropiacion” en Barcelona. Las ideas sobre
prevencion que trajo Sabater desde Norteamérica fueron adaptadas al contexto
social del franquismoy las técnicas modificadas y difundidas a otros laboratorios
nacionales. Entre estas, destaco la simplificacion de la cromatografia sanguinea
de Efron que llev6 a cabo Antonio Mayay que sustituy6en el IBC a la prueba de
Guthrie por su mayor facilidad y menor tasa de falsos positivos.

4. El alcance del programa en cuanto al nimero de recién nacidos analizados fue
creciente desde enero de 1970 y llegd a sus cifras maximas ya en 1980 (alrededor

de 2.000 nifios al mes).

5. En 1973 se planifico una campafia publicitaria para el Programa de Diagnostico
Precoz, que tenia como publico diana, por una parte, los padres de los recién
nacidos y, por otra, los médicos clinicos. La campafia plane6 un estilo naif, con
una iconografiainfantil e inocente y un tono emotivoy persuasivo, que se plasmd

en folletos, carteleria, publicidad en prensa y la grabacion de una pelicula.

6. La financiacion del programa por parte de la Fundacion Juan March fue llevada
con discrecion durante la campafia publicitariaa peticion de los propios mecenas
para evitar peticiones de otros territorios, lo que pone de manifiesto la debilidad
de los modelos basados en la filantropia.
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Anexo 1: Transcripcion del folleto a matrimonios jovenes que estuviesen esperando

un hijo

Informe Técnico para el enfoque, desarrollo y estrategia de una campafia de promocion
en favor del Diagnostico Precoz. A intencion del Instituto Provincial de Bioquimica
Clinica Fundacién «Juan March». Diputacién Provincial de Barcelona, 1973. Conservado
en el ARIM.

“ENFERMEDADES Y CAUSAS QUE PUEDEN ORIGINAR EL RETRASO
MENTAL U OTRAS ANORMALIDADES.-

Algunas de las enfermedades que pueden afectar al recién nacido son hereditarias,
transmitidas a través de sus padres. [Anotacion en lapiz junto a la frase: “?”]
Otras son de origen metabdlico, es decir: que debido a una anormalidad en el proceso de
asimilacion de los alimentos, el bebé padece un déficit de determinada sustancia vital
que le produce lesiones que dificultan su normal desarrollo. [Anotacién en 1&piz junto a
la frase: “?”]

Algunas enfermedades del recién nacido, tienen su origen en problemas prenatales,
durante el transcurso del embarazo.

PERO, EN MAYORIA DE CASOS, si cualquierade estas alteraciones son detectadas a
tiempo, pueden corregirse y llegar a curarse, o a dominarse, evitando se transforme en
enfermedad grave que pueda originar el RETRASO MENTAL u otro tipo de
anormalidad.

Por eso es recomendable, MEJOR DICHO; IMPRESCINDIBLE, efectuar el
DIAGNOSTICO PRECOZ a todo recién nacido.
¢EN QUE CONSISTE EL DIAGNOSTICO PRECOZ?

Para descubrir si el nifio presenta alguna de las alteraciones antes citadas, se efectan
una serie de analisis con unas gotas de sangre y un poco de orina. Esto no ocasionara

ninguna molestia al nifo.
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¢CUALES SON LAS ENFERMEDADES QUE PUEDEN DESCUBRIRSE A
TRAVES DEL DIAGNOSTICO PRECOZ?
Son las siguientes:
1. Galactosemia (nombre vulgar)
2. Fenilcetonuria id.
3. Cistinuria id.
4. Homocistinuria id.
5. Tirosinosis id.
6. Histidinemia id.

Todo recién nacido tiene derecho al DIAGNOSTICO PRECOZ. Tu no puedes negarlo a

tu futuro hijo pues lo que tu deseas es que sea un nifio sano, normal y feliz. Ese-es-o

Consulta a tu médico pediatra o especialista, 0 a tu Centro asistencial, o bien escribe,
solicitando, las fichas y datos para el analisis al
INSTITUTO PROVINCIAL DE BIOQUIMICA CLINICA
Fundacion Juan March Diputacién Provincial de Barcelona
calle Roberto Bassas, 1 BARCELONA, 17” (40)

Texto publicitario del folleto:

“ACCION CONTRA EL RETRASO MENTAL
Todo recién nacido tiene derecho al DIAGNOSTICO PRECOZ.
No lo niegues a tu futuro hijo. jPuede decidir toda su vida... y la tuya!

Consulta a tu Médico o Centro Asistencial”
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