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Presentacion

Cada vez que escucho el término "anencefalia”, el primer recuerdo que me asalta es la agitada
sala de partos de la Maternidad de Lima. Eran los ultimos dias de mi internado, y al igual que
mis compaferas, me habia mimetizado con la intensa rutina. Presurosas soliamos bajar y subir
escaleras, llevando a los/as recién nacidos/as, después que la agotada y adolorida madre apenas
les daba un vistazo y verificaba si era nifia o nifo, para empezar nuevamente con la atencion a
otra mujer.

Ese dia, nada presagiaba que podia ser diferente. Una mujer, de unos 30 afios, fue trasladada
rapidamente de la sala de emergencia. No habia mucho tiempo, su rostro contraido y el grito
atascado en su garganta, nos indicaba que el parto estaba a punto de ocurrir. La técnica que la
trafa solo atinaba a decir, jesta completa! Miré rapidamente su historia clinica, habia tenido 3
hijos y no habia tenido control prenatal durante este embarazo. Con voz entrecortada, me dijo
que su esposo era policia y que acababan de llegar de provincia.. El diagnoéstico inmediato fue
una presentacion de cara y el médico decidio dirigirme en la atencion de este parto tan especial.
Con el fin de evitar complicaciones debido a alguna obstruccion por la extrafia posicion del feto,
se decidio hacer una episiotomia (corte en la vagina) y de pronto fue apareciendo un rostro de
forma extrafa, que asumi como deforme por las contracciones que hacian las paredes de la
vagina, esta explicacion duré muy pocos sequndos, pues inmediatamente el cuerpo completo

se deslizd a mis manos. Me quedé sorprendida por tan extrana forma de la cabeza; era de sexo
femenino. De pronto el silencio en que nos encontrabamos se vio interrumpido cuando alguien
menciong, es una anencefalia.

La mujer aturdida por el dolor, pero también conciente de lo que ocurria a su alrededor
preguntaba /Qué pasa?, ;Qué es eso lo que dicen?, ;Puedo ver a mi bebe? Yo no sabia que
hacer, si mostrarsela o no y todas las palabras se me fueron quedando dentro. Mientras tanto el
médico, trataba de explicarle que no todos los embarazos son normales, ni todos los que nacen
podran vivir y que este era uno de esos casos. Le pregunté si de todas maneras queria verla,



explicandole que se trataba de una grave deformacion. Muy cortante, me dijo jno!y a partir de
alli, se quedo en el ambiente un extrafio silencio, como si de pronto ya nada fuera importante,
ni siquiera el dolor al retirar la placenta o al hacer la sutura. Nunca mas supimos de esta mujer,
la recién nacida vivio 48 horas mas y pudimos comprobar que la anencefalia no fue la unica
deformacion. Finalmente el pequefio cuerpo termino en el departamento de patologia y que yo
sepa, nunca mas nadie pregunto por este.

Con este pequeno relato, busco abordar el sentimiento de las mujeres, dado que el Dr. Tavara

ha logrado desarrollar un exhaustivo analisis de las implicancias de un embarazo anencefalico
para la salud fisica y psicologica de las mujeres. Un punto de partida es preguntarnos si

seriamos capaces de asumir y completar la gestacion de un feto anencefalico. Probablemente

la mujer de mi relato, nunca tuvo la oportunidad de saberlo previamente, de alli su shock y
desconcierto. Pero qué pasa con las mujeres que llegan a tener un diagnostico temprano, ¢Seria
justo obligarlas a mantener un embarazo de este tipo hasta las ultimas consecuencias?, si esto

es asi, ¢Qué es entonces lo que valoramos? Sin duda, un producto de la concepcion que ni
siquiera cumple con los estandares de vida humana, ya que no cuenta con respuesta cerebral,
contraponiéndolos a la vida, salud, bienestar, anhelos, esperanzas y maternidades deseadas de las

mujeres.

Los tiempos han cambiado, la medicina también; ahora nos ofrece mejores posibilidades de saber
a tiempo si un feto sera o no viable. Nadie puede creer que las leyes son justas cuando la vida,

el cuerpo y la salud de las mujeres sigan considerandose receptaculos, incluso de aquello que

no tiene ninguna esperanza de vida. Contamos con mayores recursos tecnoldgicos para darnos
mejores condiciones de vida, por lo tanto, no neguemos dichos recursos, no solo para asegurar
que las mujeres puedan tener maternidades deseadas y saludables, sino también para tener
nifios/as amados/as y protegidos/as.

Susana Chavez
Directora
PROMSEX - Centro de Promocion y Defensa de los Derechos Sexuales y Reproductivos



Resumen

Objetivo: Esta revision pretende identificar argumentos que contribuyen a susten-
tar la interrupcion del embarazo en casos de anencefalia.

Metodologia: El autor realizo una busqueda de la literatura actualizada a través de
internet, investigacion en medios magnéticos disponibles o documentos editados.
Se reviso: la frecuencia de la anencefalia, factores asociados, repercusiones sobre
la madre, problemas asociados en el feto y recién nacido, prevencion, argumentos
éticos y legales.

Resultados: la anencefalia es una malformacion congénita del tubo neural de
frecuencia variable, su origen se fundamenta en factores genéticos y ambientales.
Tiene evidentes repercusiones sobre la salud fisica y mental de la gestante y afecta
otros organos y sistemas del feto y recién nacido. Estas consideraciones hacen que
la anencefalia sea médica, ética y legalmente una indicacion para la interrupcion
del embarazo.

Conclusion: la anencefalia justifica la interrupcion del embarazo cuando la mujer
asi lo solicita.



Introduccion

Las malformaciones del sistema nervioso central son anomalias congénitas del cerebro y de
la columna vertebral que pueden ocurrir como malformaciones aisladas, como parte de otras
malformaciones congénitas o como parte de un sindrome genético (1).

La frecuencia de estas malformaciones ocurre entre el 0.2 hasta el 2 por mil nacimientos, segun
sea la fuente consultado (1,4). Los defectos mas comunes corresponden a la espina bifida y a

la anencefalia. La etiologia de estos defectos es compleja, dentro de la cual se ven implicados
factores genéticos y ambientales (3,5).

La anencefalia es una grave malformacion congénita que cursa con ausencia del cerebro, falta
de la calota craneana, de cuero cabelludo y generalmente se asocia con compromiso de otros
organos de la economia fetal. Esta malformacion aparece entre los 24 y 26 dias después de la
fecundacion por un defecto del cierre del tubo neural y es incompatible con la vida (1,2).

La interrupcion del embarazo en la anencefalia ha sido por mucho tiempo motivo de discusion
(6). Recientemente en el Perti hemos asistido a la noticia que el Comité de Derechos Humanos de
Naciones Unidas ha emitido una sentencia contra el Estado peruano por no haberse atendido, en
un hospital publico, la solicitud para interrumpir el embarazo de una adolescente gestante con
un feto anencéfalo en el afo 2001. Esta situacion representa para el pais la necesidad de llenar
este vacio legal y administrativo.



Metodologia

Hemos querido actualizar la revision de los aspectos mas saltantes en este tema, para lo cual
se ha buscado la mas reciente bibliografia en la que hemos identificado argumentos que
puedan servir para apoyar o negar si la anencefalia es una indicacion meédica para interrumpir
el embarazo. Para cumplir con este cometido, se ha realizado la busqueda bibliografica que es
abundante en Internet, se ha consultado los medios magnéticos y las publicaciones disponibles
mas recientes. Conforme se podra entender, debido a la naturaleza del tema, las publicaciones
existentes se basan en casos clinicos, investigaciones epidemioldgicas y muy pocos o casi
inexistentes estudios experimentales.

En las fuentes bibliograficas obtenidas se pudo precisar la naturaleza de la anencefalia, su
frecuencia, los factores asociados, las complicaciones maternas que se presentan en un
embarazo con esta malformacion, los defectos fetales asociados, los aspectos €ticos y legales.

Con la informacion a la mano se pudo finalmente concluir si la anencefalia es 0 no una
indicacion médica para proceder a interrumpir el embrazo en el caso que €sta fuera la decision

de la gestante.



Resultados y discusion

Factores asociados con la anencefalia

De lo que se ha trabajado hasta hoy en dia en
el mundo respecto a su origen, no se puede
afirmar que la anencefalia responda a una
causa unica; por el contrario en ella se ven
implicados factores genéticos y factores am-
bientales (3,7,8).

Los factores socioecondmicos han sido exa-
minados a través de estudios epidemiologicos,
habiéndose encontrado que el menor nivel
educativo, la menor capacidad adquisitiva, el
empleo en la industria o en la agricultura se
constituyen en factores de riesgo para esta
malformacion (9).

La ingesta de algunos alimentos, como las
papas, también se ha tornado sospechosa (10),
asi como de algunas bebidas como el té (11).
Estos hallazgos han servido para proponer
nuevos estudios y poder aclarar la relacion
observada.

La hipertermia que puede ocurrir en el emba-

razo ha sido también invocada como un factor

asociado (12), de igual forma agentes infec-
ciosos como el virus del herpes simple (13)
0 algunos parasitos. Para poder afirmar esto
ultimo habra que desarrollar investigaciones
microbiologicas (10,14).

Algunos agentes farmacoldgicos también han
sido vinculados con la génesis de la anen-
cefalia, tal es el caso de la aspirina, utilizada

tan frecuentemente sin receta meédica (15), la
metformina utilizada en el manejo del sindrome
de ovario poliquistico (16), la administracion

de /itio en la practica de la psiquiatria (17) o de
progestdgenos, sobre todo cuando se usaban en
dosis altas que hoy estan en desuso (18).

Agentes tdxicos han sido también vincula-
dos con la anencefalia, desde el consumo de
tabaco (19,20) hasta la intoxicacion con gas
butano durante el embarazo (21). Ademas

se ha demostrado que la estricnina induce
embriotoxicidad que da lugar a anencefalia en
ratas (22).
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Trastornos metabolicos como la obesidad y la
diabetes mellitus también han sido asociados
con las malformaciones del sistema nervioso
central (20,23) asi como casos avanzados de
diabetes insulinoresistente que han merecido
un transplante renal (24).

De otro lado, se estudio la edad como un
factor asociado, habiéndose encontrado en un
metanalisis que el riesgo de malformaciones
del tubo neural aumenta en mujeres gestantes
mayores de 40 afios, aunque este factor es
mas fuerte en los casos de espina bifida que

en aquellos de anencefalia. Esto mismo ocurre
en gestantes de 79 afios o mds jovenes (25).
Un estudio efectuado en Noruega encontro
un patron de riesgo moderadamente mas alto
para los padres mds jovenes en relacion con la
anencefalia y la espina bifida (26).

A pesar de todas estas asociaciones encon-
tradas en diferentes partes del mundo, queda
claro que el caso amerita una investigacion
mayor para poder llegar a conclusiones mas
apropiadas.

Asociacion de la anencefalia con otras anomalias fetales

Desafortunadamente esta malformacion del
sistema nervioso central no se presenta aisla-
damente, sino que generalmente concurre con
otros problemas en el feto. Asi, se ha descrito
que esta anomalia cursa con inmadurez pla-
centaria (27), la que es facil suponer afecta el
normal crecimiento y desarrollo del feto y por

tanto contribuye a colocarlo en un riesgo mayor.

En estudios comparativos que se han llevado
a cabo para examinar las glandulas suprarre-
nales de los fetos anencéfalos, se ha podido

determinar que estos 6rganos presentan
aproximadamente la tercera parte del volu-
men de las mismas glandulas en fetos sin esa
malformacion. Esto se debe a que los fetos con
anencefalia acusan una deficiente prolifera-
cion de las células suprarrenales, vinculada a
su vez a una deficiente produccion de hor-
mona adrenocorticotropina por insuficiente
funcionamiento de la glandula hipofisis fetal.
La alteracion de las glandulas suprarrenales
contribuye al retraso en el inicio del parto
espontaneo que estos casos presentan (28,29).
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A la anencefalia se le vincula también con el
sindrome de bandas amnidticas en el cual
se presenta con mucha frecuencia anorma-
lidades multiples del feto que estan condi-
cionadas por la accion mecanica derivada de
la compresion de érganos por estas bandas
fibrosas (30). Este sindrome estaria en rela-
cion con la hipotesis de que en la patogéne-
sis de la anencefalia pudiera estar presente

también la ruptura del corioamnios durante el
embarazo (7).

Otro grupo de malformaciones concomitantes
con la anencefalia se ubican a nivel cardiovascu-
lar, llegando al extremo de presentarse cuadros
de verdadera acardia, malformacion en la cual no
ha desarrollado el corazon fetal, lo que aumenta
mucho mas el riesgo de muerte en estos fetos (31).

Asociacion de la anencefalia con patologia materna

Asi como la anencefalia esta vinculada con
otras anormalidades congénitas fetales, igual-
mente en la literatura y en la experiencia clinica
profesional personal se observan repercusiones
sobre la mujer gestante.

El hidramnios es la patologia obstétrica que mas
constantemente se asocia con la anencefalia y

se le reporta con una frecuencia de 30 a 50%. La
forma aguda es la que mas afecta a la gestante,
por las repercusiones que tiene sobre la dinamica
respiratoria y por esta razon condiciona even-
tualmente la evacuacion terapéutica de parte

del liquido amnidtico a través de una puncion
abdominal. Los casos de hidramnios pueden estar
vinculados también a la presencia de hipotension

postural por compresion de la vena cava inferior
0 a un cuadro hipertensivo, desprendimiento
prematuro de placenta, malas presentacio-
nes fetales y distocias al momento del parto,
trastornos estos que ponen en riesgo la salud y la
vida de la gestante (2, 32,33).

Concomitantemente con la anencefalia, se ha
descrito un cuadro muy parecido al abdomen
agudo, que ha cursado con embolia de liquido
amnidtico y presencia de coagulacion intravas-
cular diseminada. Estos problemas médicos se
presentan con hemorragia severay obligan al
profesional tratante a tomar decisiones de emer-
gencia, puesto que la gestante se encuentra en
peligro de muerte (32).
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A fin de no someternos al riesgo de considerar
la salud como un concepto fragmentado, en
esta seccion debemos considerar ademas las
repercusiones sobre la salud mental de Ia
gestante, determinada por el conocimiento

de llevar un embarazo donde se dan serias
alteraciones congénitas y el feto no tiene
posibilidades de sobrevivencia. La mujer que

Fetos anencefalicos: muestran la ausencia del cerebro
y la falta de calota craneana.

conoce el diagndstico de anencefalia experi-
menta una mezcla de sentimientos: sorpresa,
tristeza, angustia, desesperacion, incertidum-
bre, dudas, resignacion, frustracion del ideal
de tener un hijo saludable y si a ello se agrega
recibir la informacion que la ley prohibe el
aborto en estos casos, se incrementa su estado
de angustia. De otro lado, debemos considerar
que el stress postraumatico es un estado de
sufrimiento psiquico, entre cuyas causas se
encuentra haber recibido la informacion de un
diagnostico catastrofico, haber sido torturada,
abusada sexualmente o haber vivido en una
situacion de guerra. Este desorden es de larga
duracion, del cual solo un tercio de las afecta-
das se cura, mientras que un tercio de ellas se
recupera al cabo de 1 afio de sequimiento y un
tercio continua con sintomas 10 afios después
de haberse hecho el diagnostico (2,34).

:Se justifica entonces el aborto terapéutico?

A todos los trabajadores y las trabajadoras

de la salud nos debiera interesar mejor que la

anencefalia pueda ser evitada. A pesar que en

esta malformacion estan involucrados una se-
rie de factores que ya hemos revisado, se sabe
hoy en dia que la ingesta de acido folico en la

etapa periconcepcional de las mujeres ayuda

a prevenir las malformaciones congénitas a
nivel del sistema nervioso central; sin embargo
muchas de las poblaciones en el mundo aun
no han incorporado esta medida de salud que
ya se ha experimentado en otros paises (35,36).
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La ecografia permite la deteccion de la anencefalia.

Si a pesar de la existencia de esta medida de sa-
lud publica, ocurre la anencefalia, se le debe de-
tectar tempranamente en el embarazo a través
de examenes ecograficos y una vez confirmado
el caso se debe valorar los efectos que tienen
sobre la gestante y el feto para proporcionarle

Consideraciones éticas y legales

a la mujer una informacion completa y veraz (2).
Han sido descritas anteriormente cuales son
las repercusiones sobre el feto y sobre la mujer
gestante, que por un lado afectan la sobrevi-
vencia fetal y por otro lado ponen en riesgo

la salud fisica, la salud mental y la vida de la
mujer. Hoy en dia se recomienda que una vez
confirmado el diagnostico, el facultativo debe
ponerlo en conocimiento de la gestante, darle
a conocer los efectos que tiene sobre ella y el
feto esta anomalia, y dejar que sea la propia
mujer la que realice una correcta eleccion
informada. Si ella libremente decide llevar
adelante su embarazo hasta el término, esta
decision debe ser respetada por el personal de
salud, pero si decide interrumpir la gestacion,
igualmente el personal de salud debiera aten-
der su peticion, por tratarse de una indicacion
médica (37).

Cuando se hace el diagndstico ecografico tem-
prano que demuestra que el feto es portador
de anencefalia, se plantea un problema serio,
dado que se trata de un dafio irreversible e
incompatible con la vida. En estos casos, las

mujeres que deciden no continuar el emba-
razoy que cuentan con capacidad adquisitiva
podran acceder a un aborto seguro, aunque
este no sea legal; en tanto las mujeres que
no poseen holgura econdmica, es probable
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que opten por un aborto clandestino, el cual es
inseguro. Pueden haber otras que deciden llevar
adelante el embarazo con todas las implicancias
meédicas que esto significa (2).

Dentro de lo conflictivo que pueda resultar
asumir una decision frente a un caso de anen-
cefalia sera necesario recordar que el 39% de
los paises del mundo, incluidos algunos paises
de América Latina, reconocen que las malforma-
ciones congénitas fetales severas son indicacio-
nes para interrumpir el embarazo en términos
legales (38).

El American Board of Internal Medicine,

el American College of Physicians,

la American Society of Internal Medicine y la Eu-
ropean Federation of Internal Medicine (citados
por la referencia 2) sostienen que el médico o la
médica en todo momento debe guardar en su
practica el profesionalismo, concepto que reune
tres principios: e/ principio del bienestar del pa-
cientecomo la principal cuestion que el médico o
la médica debe atender, el principio de la autono-
mia del paciente puesto que es el unico que debe
tomar las decisiones sobre su propio bienestar,
teniendo como base la informacion recibida v el
principio de la justicia social,

que los médicos y las médicas deben promover
dentro del sistema de salud para eliminar las
discriminaciones.

El Codigo de Etica y Deontologia del Colegio
Médico del Peru en su Declaracion de Princi-
pios sostiene que la Medicina se rige tradicio-
nalmente por los principios de beneficencia
que consiste en la busqueda del bien para el/la
paciente y la no maleficencia que consiste en
evitar cualquier forma de dafio o lesion. Esta
misma seccion del Cédigo agrega que concu-
rren con ellos los principios de autonomia o
respeto por las decisiones de la paciente en
funcion de su proyecto de vida, y asimismo el
de justicia, que reconoce que todos los seres
humanos deben ser tratados por igual, y si
hubiera que hacer alguna excepcion se favo-
recerd a los mas necesitados (39). Estos cuatro
principios son lo que realmente sustentan la
Bioética (40).

El principio de autonomia se refiere al respeto
por las personas, lo cual exige que cada indivi-
duo sea reconocido y tratado como un agente
libre. Este principio reconoce la responsabilidad
de las personas, lo que implica conocimiento y
libertad de accion. Para aplicar este principio se
requiere necesariamente de una amplia infor-
macion a las pacientes a fin que puedan tomar
una decisién final y dar su consentimiento
informado. Este principio ademas rechaza la
idea de que la mujer pueda ser presionada u
obligada a solicitar un servicio de aborto. Dado
que el feto anencéfalo no es viable, la mujer
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Infante normal Infante anencefalico

CEREBRO
VASTAGO DE CEREBRO

VASTAGO DE CEREBRO

con una correcta y completa informacion de

lo que significa este embarazo, debe tomar
autdnomamente una decision, amparada en lo
que establecen los dispositivos legales que per-
miten la interrupcion del embarazo en defensa
de su vida y su salud.

El principio de la no maleficencia se asienta
sobre las ensefianzas de Hipocrates quien
expresaba Primum Non Noscere (lo primero
es no hacer dafo). Este principio obliga

a cautelar la salud y la vida de las mujeres,
particularmente de aquellas que teniendo el
derecho de interrupcion del embarazo encuen-
tran restricciones al acceso a servicios sequros
y de este modo se permita que la anencefalia
afecte su bienestar al estar expuestas a serias
complicaciones en caso de continuar la gesta-
cion, o exponerse a los riesgos de un aborto
clandestino.

Bajo este principio, si se va a proceder a
interrumpir el embarazo se debe considerar la
cronologia del mismo, puesto que mientras es
mas tardio, mayor es el riesgo que conlleva su
interrupcion.

El principio de beneficencia se sustenta en el
anterior y establece la obligacion de hacer el
bien. En el caso de la interrupcion del embara-
0, solicitada en la anencefalia, el balance en-
tre los beneficios y riesgos se inclina a favor de
interrumpir el embarazo por cuanto la decision
preserva de dafios en la salud fisica y mental
de la mujer, que en buena cuenta significa
hacerle el bien.

Finalmente, el principio de justicia es un
concepto social que se basa en la equidad. La
justicia es un derecho de todos los individuos
que el Estado y la sociedad en su conjunto
deben garantizar. Bajo este principio se debe
entender que los sectores mas favorecidos,
en conocimiento del diagnostico de un em-
barazo con feto anencéfalo pueden acceder

a un aborto seguro, en tanto que los sectores
menos favorecidos de la sociedad, en este
caso las mujeres mas pobres, pueden padecer
con mayor frecuencia las restricciones de una
incorrecta interpretacion de los dispositivos
legales y exponerse a los riesgos de llevar un
embarazo en estas condiciones o de optar por
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una interrupcion del mismo en condiciones
de clandestinidad que las predispone a graves
peligros.

Las recomendaciones éticas en obstetricia

y ginecologia emanadas de FIGO -Federacion
Internacional de Ginecologia y Obstetricia-
establecen que las malformaciones fetales
severas tienen sustento ético para interrumpir
el embarazo, si esa es la decision de la mujer
(41).

La Ley General de Salud establece en su arti-
culo 108 que la muerte pone fin a la persona.
Se considera ausencia de vida al cese definitivo
de la actividad cerebral, independientemente
que algunos de sus organos o tejidos manten-
gan actividad bioldgica y puedan ser usados
con fines de transplante, injerto o cultivo. El
diagnostico fundado de cese definitivo de Ia
actividad cerebral verifica la muerte. Cuando
no es posible establecer tal diagnostico, la
constatacion de paro cardiorrespiratorio irre-
versible confirma la muerte (42).

De todo lo revisado hasta aqui, resulta que
ademas de las consideraciones sobre la salud
fetal y materna, el profesional debe tener en
cuenta algunas otras razones. El proposito

de un embarazo es traer una existencia
humana que tenga la posibilidad de ser viable
e independiente. El feto anencéfalo no cuenta
con esta capacidad por que no ha desarrollado
las estructuras cerebrales y ademas se encuen-
tra una organizacion funcional primitiva en

el tronco cerebral (43,47). Esta situacion hace
que estos fetos sean considerados en términos
reales como victimas de muerte cerebral y por
tanto esté justificada la interrupcion terapéuti-
ca del embarazo si esa ha sido la decision de la
mujer. Si tal decision no es atendida, podemos
estar ocasionando sufrimientos innecesarios a
la mujer o la estaremos precipitando a buscar
un aborto clandestino, que la pondra en grave
riesgo para su salud y su vida (48).

a1

Diagnosticada la anencefalia, la gestante decidird,
entre abortar o dejar que siga el embarazo.
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