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RESUMEN

Un nifo con anencefalia, debido a
su innegable condicion humana,
merece ser tratado con respeto y
dignidad, como cualquier otro hom-
bre. Por su severa patologia y su
corta expectativa de vida, es una
criatura fragil e indefensa a la que
hay que cuidar, y no por ello aplicar
tratamiento, hasta que devenga su
inevitable muerte. La futilidad de
cualquier medida agresiva sustenta
la necesidad de proporcionarle calor
y cuidados basicos, sin incurrir en
tratamientos desproporcionados. Al
mismo tiempo, resulta fundamental
informar, acompanar y brindar
apoyo médico y psicologico a toda
la familia, en especial a la madre,
para poder superar la muerte del
nino. Por ultimo, es preciso estable-
cer que el prondstico ominoso de
una criatura anencefalica jamas
justifica el aborto. A partir del estu-
dio de la bibliografia argentina
sobre el tema, y desde la perspecti-
va de un estudiante de medicina, se
analizan los textos publicados, ana-
diendo algunos comentarios éticos
actuales sobre los problemas de la
anencefalia.
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ABSTRACT

Due to his undeniable human
condition, an anencephalic child
deserves respect and dignity as any
other human being. His severe
disease and short life expectancy
makes him a fragile and defenseless
creature who should receive proper
care  (although no medical
treatment should be provided),
until his inevitable death. Since any
kind of aggressive therapy is futile
the emphasis must be put on
providing him with warmth and
basic health care avoiding
unnecessary and disproportionate
treatments. At the same time, it is
essential for the family to receive
accurate information, sympathy
and medical as well as
psychological support, specially the
mother who has to overcome the
death of her child. Lastly, it is
important to point out that the
ominous  prognosis of an
anencephalic child never justifies
abortion. Based on the study of the
Argentine bibliography on this issue
and from a medicine student’s
point of view, the analysis of
published papers and some current
ethical comments about
anencephaly are included.
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Favaloro sostenia que “en cada acto
meédico debe estar presente el respeto
por el paciente y los conceptos éticos y
morales; entonces la ciencia y la con-
ciencia estaran siempre del mismo lado,
del lado de la humanidad”. [1] Con estas
palabras, siempre sabias y acertadas, se
pretende ilustrar la importancia de la
rectitud del acto médico, teniendo como
eje no solo los aspectos médicos y cienti-
ficos, sino también los bioéticos. Estos,
tan elementales como aquéllos, sefialan
una pieza fundamental de nuestra profe-
sion: el respeto por la dignidad del
paciente.

Siendo estudiante del ultimo afo en
la Facultad de Medicina, realicé mis prac-
ticas en varios centros de salud para
conocer en mayor profundidad las dife-
rentes especialidades. Durante mi rota-
cion por el Servicio de Pediatria de un
Hospital Municipal de la Provincia de
Buenos Aires, presencié el nacimiento de
un nifio con anencefalia. En ese momen-
to observé que, si bien durante la carrera
de Medicina hemos estudiado dicha
patologia, en la practica asistencial se
trata de una enfermedad considerable-
mente mas compleja, ya que no solo
tiene implicancias médico-cientificas,

sino también sociales, legales, antropolo-
gicas y, especialmente, bioéticas.

Hace no muchos afos, sin la tecnolo-
gia con la que contamos actualmente, el
tema de debate sobre nifios con anence-
falia comprendia las decisiones de trata-
miento. Hoy en dia, los términos en dis-
cusion han cambiado. Los avances tecno-
logicos, desfasados con respecto a los
progresos en el tratamiento, han dado
lugar a la induccion prematura del parto
como forma de "tratar", o mejor dicho de
“solucionar”, un embarazo con feto
anencefalico. Muchas son las justifica-
ciones para llevar a cabo tal medida,
como el sufrimiento materno y el riesgo
que conllevaria un embarazo con estas
caracteristicas.

Si bien es cada vez menos frecuente
el nacimiento de nifios con anencefalia,
considero que sigue siendo importante
subrayar la necesidad de brindarles el
sostén basico, para que mueran con la
dignidad y humanidad que les corres-
ponde. Como afirma Beruti, nadie debe
olvidar que se trata de un “ser humano
vivo, disminuido en su morfologia y fun-
cionalidad pero con los atributos sufi-
cientes que caracterizan a la especie

[11 FAVALORO, René, “Biografia" [en linea], disponible en: <http://www.fundacionfavaloro.org/ museo_

pensamientos.html> [consulta: 24/08/2012].
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humana convirtiéndolo, de suyo, en per-
sona” [2]

Por esta razdon consideré necesario
ahondar desde una perspectiva ética las
acciones terapéuticas referidas a neona-
tos con anencefalia. Enfocado en las
cuestiones bioéticas, en este escrito se
hara una muy limitada mencion de cues-
tiones médicas y legales.

El objetivo del trabajo es analizar
hasta qué punto se debe tratar a un neo-
nato anencefalico, con todo lo que ello
implica (para el recién nacido, para su
familia y para los médicos). Para ello,
tomando como referencia los articulos
argentinos mas relevantes publicados en
revistas cientificas, se intentara evaluar y
demostrar la futilidad de la reanimacion
de un nifio con dicha patologia, al tiem-
po que se expondrd la importancia de
considerar que estos recién nacidos mere-
cen el trato debido a un ser humano.

METODOLOGIA

Con el propdsito de resolver el proble-
ma planteado, he realizado una amplia
busqueda bibliografica basada en las

publicaciones y articulos mas destacados
de Argentina. Para ello, consulté tres
bases de datos: LILACS (Literatura
Latinoamericana en Ciencias de la Salud),
SAP (Sociedad Argentina de Pediatria) y,
por ultimo, SciELO (Scientific Electronic
Library Online). En todas ellas utilicé
"anencefalia” y "Argentina” como pala-
bras claves de la busqueda.

DATOS ESTADISTICOS SOBRE
ANENCEFALIA

La prevalencia mundial de los defec-
tos del tubo neural es de aproximada-
mente un caso en 700 nacimientos,
hallandose gran variabilidad entre las
distintas regiones del planeta. Como
consecuencia, existen pequefas diferen-
cias estadisticas entre autores, siendo
aceptada una incidencia aproximada de
un nifo con anencefalia cada 1000
recién nacidos vivos.

“La prevalencia bajo en casi todo el
mundo, aun antes de que fueran imple-
mentadas las medidas preventivas basa-
das en el uso del acido folico y/o polivi-
taminicos”". [3] Si bien es evidente que
dichas medidas han contribuido de

[2] BERUTI, Ernesto, “Anencefalia. Descripcion de la enfermedad y comentarios”, Boletin del Consejo Académico de Etica

en Medicina, vol. 3, n. 1, Buenos Aires (diciembre, 2004), p. 74.

[3] COMITE DE ETICA DEL HOSPITAL PRIVADO DE COMUNIDAD DE MAR DEL PLATA, La anencefalia como problema bioé-

tico, Mar del Plata, Ed. Suarez, 2008, p. 38.
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manera significativa, es relevante sefalar
que la gran disminucion de nacimientos
de nifios con defectos del tubo neural
también se debe a la interrupcion del
embarazo por malformacion fetal. Es por
esto que el relevamiento de datos epide-
miologicos hoy en dia deja de ser una fiel
representacion de la prevalencia real. En
este sentido, Matera afirma que esto
ocurre tanto en Europa como en Estados
Unidos donde, segun Hooft, “se ha pro-
ducido un descenso significativo del
numero de fetos anencefalicos nacidos,
partiendo de un 1,93 por mil a 0,45 por
mil en los afos setenta, mientras que
hacia fines de los afios ochenta, a causa
de programas activos de screening refe-
ridos a defectos del tubo neural, la inci-
dencia en California descendio hasta un
0,3 por mil". [4]

Aunque los datos epidemiologicos
nacionales son escasos, la prevalencia de
anencefalia en Argentina seria similar a
la de los paises desarrollados, estimando-
se en un nifio afectado por cada mil par-
tos. Conviene aclarar que se han docu-
mentado modificaciones estadisticamen-
te significativas tanto a nivel nacional
como a nivel regional y provincial en
cuanto a la prevalencia de defectos del

tubo neural y anencefalia, especialmente
tras la implementacion de la ley de forti-
ficacion de las harinas con acido folico en
el afio 2003 (Ley n. 25.630). Se ha obser-
vado una reduccion del 47% de dichos
defectos en forma global. "La tasa de
mortalidad por anencefalia en el periodo
2000-2003 fue de 53,1 y en 2005-2006
fue de 23,3 por 100.000, con un descen-
so de 56%". [5] Siendo la disminucion de
la tasa de mortalidad infantil por anence-
falia superior al 50%, se ha demostrado la
gran efectividad y el vasto alcance de
esta medida de prevencion primaria.

Campaina y otros autores aseguran
que el unico defecto del tubo neural que
decrecio en frecuencia a lo largo del
tiempo fue la anencefalia. Este hecho
podria justificarse mediante el registro
diferencial de nacidos muertos (50% de
los anencefalicos), el diagnostico prenatal
temprano en ocasiones seguido de la
interrupcion voluntaria del embarazo v,
finalmente, la suplementacion con acido
folico periconcepcional y/o la fortifica-
cion de harinas. Sumado a esto, la deter-
minacion de causas genéticas vy
medioambientales son las medidas pri-
mordiales para reducir la incidencia de los
defectos del tubo neural.

[4] HOOFT, Pedro, "Anencefalia: consideraciones bioéticas y juridicas”, Acta Bioethica (2000) [en linea], disponible en:
<http://www.scielo.cl/scielo.php?pid=51726-569X2000000200006¢tscript=sci_arttext> [consulta: 22/06/2012].
[5] CALVO, Elvira, "Impacto de la fortificacion con acido folico sobre el estado nutricional en mujeres y la prevalencia de

defectos del tubo neura

. Archivos Argentinos de Pediatria, vol. 106, n. 6, Buenos Aires (diciembre, 2008), p. 492.
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DISCUSION

El primer tema a tratar son las posi-
bles complicaciones del embarazo de un
nino anencefalico. Para ello es necesario
recordar y recalcar que las técnicas de
diagnostico prenatal son relativamente
nuevas dentro de la practica médica,
mientras que histdricamente nacieron
nifios con anencefalia. Antes de la era
tecnologica, las gestaciones se desarro-
[laban sin asociarse necesariamente a
complicaciones. La evidencia esta en que,
en general, el diagnostico se realizaba
tras el nacimiento de la criatura, lo que
implica que los embarazos pueden cursar
naturalmente y llegar a término sin que
el obstetra ni la madre detecten altera-
ciones o diferencias previas al parto.

No obstante, algunos autores sostie-
nen lo contrario. Hay quienes aseguran
que se trata de un embarazo de alto ries-
go para la madre por la gran frecuencia
de complicaciones obstétricas. Al respec-
to, Rovaletti asegura que entre el 30 y el
509% cursa con polihidramnios, vinculado
no solo a prematurez sino también a difi-
cultad respiratoria, hipotension en decu-
bito dorsal, rotura uterina, embolia de

liquido amnidtico, desprendimiento nor-
moplacentario y atonia uterina post-
parto. Ademas, la morfologia propia del
feto generaria una grave distocia debido
a la macrosomia fetal, en donde el
pequefo tamafo de la cabeza provocaria
su penetracion y la del tronco dentro del
canal de parto, lo cual obligaria a realizar
cesareas con mayor frecuencia. También
Matera es de la misma opinion, cuando
sefala que "“el trabajo de parto, en gene-
ral, se asocia con pobre dilatacion, disto-
cia y hemorragia postparto”. [6]

Por su parte, Beruti explica que “todas
estas patologias que pueden estar pre-
sentes en el embarazo de un no anencé-
falo (...) son de diagnostico facil, corregi-
bles y de prondstico favorable para la
madre y el feto" [7] Y agrega que cual-
quiera sea la patologia que afecte al
embarazo, y en el caso de existir riesgo
para la salud fisica de la madre, "al igual
que en un embarazo normal, condiciona-
rian en forma inmediata e insoslayable la
induccion del parto si no hubiere alter-
nativa valida para su prosecucion”. [8]
Respecto a la distocia senalada previa-
mente, el mencionado autor manifiesta
que “la mayoria de los embarazos tienen

[6] MATERA, Fernando, “"Algunas consideraciones éticas en torno al tema de la anencefalia”, Archivos Argentinos de

Pediatria, vol. 101, n. 5, Buenos Aires (octubre, 2003), p. 403.

[7] BERUTI, Ernesto, “Anencefalia...”, op. cit., p. 75.
[8] Idem.
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presentacion pelviana porque, al no
tener encéfalo, no se cumple por el peso
la version interna espontanea del feto
para colocarse en cefalica” [9] De esta
manera, el parto en presentacion podali-
ca de un anencefalico resultaria menos
problematico que el de un feto sin pato-
logia, ya que en el primer caso no habria
riesgo de que la cabeza quedara retenida
dentro del canal de parto. A pesar de
tener un mayor didmetro debido a su
malformacion, “el embarazo podria con-
cluir en parto natural bien dirigido y exi-
toso, ya sea espontaneo o quirurgico for-
cipal” [10] Con respecto a la induccion
del parto, en este caso dificilmente se
pueda reproducir el mecanismo natural
ya que las estructuras no siempre estan
maduras para realizarlo. Por eso “cuanto
mas precoz sea la indicacion de la inte-
rrupcion del embarazo, mas fracasos se
sucederan”, [11] sucumbiendo en cesare-
as que podrian haberse evitado.

Con respecto a la posible repercusion
psicoldgica en la madre, cabria pregun-
tarse: ¢qué podria ocurrir si el embarazo
llegara a término? "Su salud fisica no se
veria mayormente comprometida distin-

tamente de lo que seria cursando cual-
quier otro embarazo; pero si su salud psi-
quica” [12] Entonces cexiste alguna
medida para intentar paliar o disminuir
el impacto de una noticia de tal magni-
tud, siguiendo con lo propuesto por la
ética y las leyes nacionales, y sin tener
que recurrir al aborto? En palabras de
Fraix: "La competencia del médico tra-
tante puede hacer mucho por reducir
este dolor hasta limites tolerables si real-
mente es capaz de una comunicacion
humana que contribuya a un manejo
sano de la situacion con su paciente y
con el grupo familiar"  [13]
Normalmente, el momento de la comu-
nicacion de la noticia suele ser el mas
doloroso y el que puede definir el desti-
no del producto de la concepcion. Es
necesario estimular una actitud empati-
ca para con la embarazada y su familia,
generando un dialogo que explique la
patologia y sirva de contencion ante tal
noticia angustiante.

Otro tema a considerar son las conse-
cuencias del avance tecnologico sobre la
practica médica. El diagndstico y/o
deteccion de patologias congénitas en

[9] Ibid., p. 76.
[10] idem.
[11] Ibid., p. 77.

[12] FRAIX, Teresa, "Anencefalia: un problema ético actual”, Vida y Etica, afio 3, nimero 1, Buenos Aires (junio, 2002),

pagina 78.
[13] Idem.
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estadios tempranos de la gestacion ha
generado un gran impacto en el manejo
posterior del embarazo, ya que "por un
lado, ha permitido a la madre, padre y/o
familia elaborar y asumir mejor la situa-
cion, pero por otro ha motivado también
complejos problemas juridicos, sociales,
psicoldgicos, teologicos, personales vy
bioéticos" [14] Es decir, frente al acelera-
do desarrollo del diagnostico prenatal,
nos encontramos con situaciones limite a
las cuales es dificil dar una respuesta, ya
que previamente no ocurrian. Por ejem-
plo, ante el diagnostico de anencefalia
en un embarazo de 18 semanas de gesta-
cion, no existen lineamientos basicos
establecidos para su manejo adecuado,
dentro de un marco legal concreto.
Muchas veces, ante el desconocimiento
de los riesgos reales para la madre, el
personal de salud, o incluso sus parientes
y amigos, pueden guiar a los padres hacia
el aborto o la interrupcion prematura del
embarazo, no contemplando la posibili-
dad de seguir adelante con la gestacion
hasta que la naturaleza lo decida (siendo
esto menos riesgoso que adoptar una
conducta agresiva, no solo para el nifio
sino también para la madre). Algo similar
ocurre en el ambito legal, donde varios
casos parecidos fueron debatidos en ins-
tancias judiciales (solicitando el permiso
para abortar el embarazo), obteniendo

fallos diferentes. Por lo tanto, creo que la
medicina esta avanzando a pasos agi-
gantados y todavia le queda mucho por
hacer para seqguir mejorando la atencion
de los pacientes. Sin embargo, seria
importante poder delimitar y actualizar
los alcances de tales innovaciones para
evitar situaciones controversiales que
puedan perjudicar tantas vidas.

Siendo mas concretos, los datos epide-
miologicos mundiales y nacionales revela-
dos anteriormente han marcado una ten-
dencia importante con respecto a la dis-
minucion de la prevalencia de la anence-
falia, que ha sido relacionada no solo con
las medidas preventivas (suplementacion
con acido folico), sino también con los
mencionados programas de screening de
defectos del tubo neural. Se ha postulado
que ante el diagnostico de esta devasta-
dora patologia, muchas parejas tomarian
la decision de dar fin al embarazo en eta-
pas tempranas. Algunos recurriendo a la
justicia y otros a métodos ilegales y ver-
daderamente inseguros para la salud
materna. De esta manera, la incidencia
actual estaria subestimada debido a los
casos que no llegan a notificarse. Seria
valioso poder desarrollar un sistema de
reporte de este tipo de patologias duran-
te el diagnostico prenatal para dar cuenta
del impacto real del aborto y, en base a

[14] ROVALETTI, Maria, “"Anencefalia: Un debate a asumir" [en linea], disponible en: <http://www.bioetica-
debat.org/modules/news/article.php?storyid=61> [consulta: 22/06/2012].
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ello, poder tomar medidas tales como
campanas de informacion, concientiza-
cion e incluso grupos de apoyo para poder
revertir o mejorar esta situacion. Asi, una
de las razones del aborto (falta de conoci-
miento) se veria paliada.

Con relacion a la valoracion moral de
un neonato anencefalico, considerado
como ser humano vivo, es interesante lo
que plantea el Comité de Etica del
Hospital Privado de Comunidad de Mar
del Plata cuando asevera que obviamente
se trata del fruto de una fecundacion
humana, que porta ADN humano y esta
organizado segun el mismo, y por ende es
un individuo de la especie humana que
debe ser respetado como persona, como
sucede con cualquier embrion. Es decir, “la
esencia del feto anencefalico es humana,
su accidente es ser portador de una pato-
logia”. [15]. En consecuencia, "ninguna
patologia ulterior a la concepcion trans-
forma a la persona en un producto sub-
humano". [16] "El hecho de su grave pato-
logia no le quita dignidad ni lo convierte
en despreciable; por el contrario, lo trans-
forma en un ser humano sumamente fra-
gil y digno de proteccion”. [17]

Estos argumentos no implican poner
en practica terapias agresivas ni medidas
desproporcionadas, como podria ser la
realizacion de reanimacion cardiopulmo-
nar (RCP). Esa accion terapéutica u otras
similares, incluso menos sofisticadas, son
medidas futiles debido a la elevadisima
mortalidad de la patologia en cuestion.
Es claro que el recién nacido tiene dere-
cho a la vida y por ello a un tratamiento
adecuado a su condicion clinica.
Asimismo, merece no ser sometido a pro-
cedimientos invasivos o dolorosos si
resultaran infructuosos.

Conociendo el pronodstico ominoso de
estos nifos, realizar cualquier otra medi-
da seria contraproducente para €él: no
lograria curar ni mejorar su enfermedad
de base y prolongaria la llegada de su
muerte sin ningun beneficio. En este
sentido, "un acto médico es apropiado si
el beneficio esperado excede las conse-
cuencias negativas esperadas con un
margen suficientemente amplio. Si esto
no sucede, el acto médico puede ser cali-
ficado de inapropiado” [18] En otras
palabras, mantener indeterminada e ili-
mitadamente las medidas de soporte en

[15] MEINCKE, Maria José, "Anencefalicos, y autorizacion a inducir un parto”, Revista Vida y Etica, afno 3, n. 1, Buenos

Aires (junio, 2002), p. 72.
[16] BERUTI, Ernesto, "Anencefalia...", op.cit., p. 77.

[17] COMITE DE ETICA DEL HOSPITAL PRIVADO DE COMUNIDAD DE MAR DEL PLATA, La anencefalia como problema bioé-

tico, Mar del Plata, Ed. Suarez, 2008, pp. 55-56.

[18] ICETA GAVICAGOGEASCOA, Mario, “El concepto médico de futilidad y su aplicacion clinica”, Universidad de Navarra,
Pamplona, Espafia (1995), p. 96 [en linea], disponible en: <http://www.unav.es/cdb/departamentotesis.ntml> [consulta:

25/06/2012].
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pacientes con tales caracteristicas no es
consistente con la ética profesional, que
se basa en ayudarlos a superar o mejorar
su condicion de enfermos, y no mera-
mente en prolongar la vida bioldgica.

Estd claro que no importa qué tan
complejas y/o exhaustivas sean las
maniobras terapéuticas, el nifio morira
inevitablemente en cuestion de horas,
dias, o con algo de suerte, semanas. Por
eso, proporcionarlas seria una forma de
alargar el proceso de muerte, prolongan-
do el sufrimiento y la angustia de la
familia. En definitiva, se considera que el
pronostico es tan pobre y la sobrevida
tan insignificante que los neonatos no
deben ser sometidos a ningun tipo de
medida de resucitacion o de cuidados
intensivos. Mas aun, en estos casos pun-
tuales no se reconoce ninguna diferencia
entre tratamientos como RCP, antibioti-
coterapia e hidronutricion. Ademas, si el
planteo tiene en cuenta los recursos eco-
nomicos sanitarios, implicaria malgastar-
los innecesariamente, al tiempo que pri-
varia de los mismos a un paciente que
realmente los necesita para salir adelante.

Es importante que la informacion sea
siempre directa y sincera, sin generar fal-
sas expectativas de supervivencia. Basta
que los padres comprendan y acepten la

condicion de su hijo para que, junto con
el cuerpo medico, se focalicen en mante-
ner al nifo lo mas confortable posible
hasta la llegada de lo inevitable. A partir
de ese momento, lo Unico que pueden
hacer los profesionales es acompanar y
apoyar a esa familia durante el breve
periodo de vida del bebé.

CONCLUSION

Conviene afirmar que no importa qué
tan corta llegue a ser la sobrevida de un
nifo, ni qué tan severas sean las limita-
ciones ocasionadas por la anencefalia, el
paciente sigue siendo un ser humano v,
por ello, es digno, valioso y merece nues-
tro respeto y solidaridad, como todos los
demas. Por lo tanto, "debe defenderse
siempre el valor intrinseco que posee
toda vida humana, independientemente
de cualquier limitacion producida por la
enfermedad”. [19] En este sentido, no
deberia plantearse la posibilidad de inte-
rrumpir el embarazo.

Al mismo tiempo, en el caso de un
recién nacido anencefalico, el objetivo de
la medicina jamas deberia ser proporcio-
narle una vida mas larga ni en el uso de
medidas de sostén vital. Esta claro que no
hay demasiadas alternativas terapéuticas

[19] Ibid., p. 97.
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para ofrecerle, sin embargo si es posible
brindarle calor y confort, destacando que
tales cuidados basicos brindan la como-
didad necesaria al neonato, vy, por ello,
deben ser continuos y permanentes.

Por otra parte, "cualquier aplicacion
médica que no produzca una mejoria
sensible de una situacion grave, ni
expectativas de conseguirlas y, por el
contrario, produzca dolor o graves
inconvenientes para el paciente, puede
considerarse objetivamente futil e inhu-
mana". [20] Siguiendo esta linea de pen-
samiento, las medidas desproporcionadas
derivan en una situacion inaceptable: el
nino queda atrapado entre tecnologia de
la cual su Unica salida es la muerte.

Resulta fundamental recordar que la
familia, especialmente la madre, necesita
contencién y apoyo del personal de
salud, proporcionando atencion psicolo-
gica profesional desde el momento del
diagnostico hasta las etapas posteriores a
la muerte de su hijo. Tener una actitud
empatica mejorara la sensacion de sole-
dad y dolor, contribuyendo a la acepta-
cion del prondstico ominoso del nifio,
preparandolos para salir adelante tras
varios meses de angustia y dolor.

En este sentido, cabria aplicar y com-
pletar el viejo aforismo médico: “Si pue-
des curar, cura; si no puedes curar, alivia;
si no puedes aliviar, consuela”, y si no
puedes siquiera consolar, acompana.
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