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ABSTRACT
Bioethical Problems related to Anencephaly

Anencephaly occurs every 4/1 000 newborns, it is incompatible with extrauterine life and can be dangerous
for mother’s life. In our society, we do not talk about the ethical question set by anencephaly, whom have
not the total attributes of human being, not even the likelthood of thinking and autonomy. Parents and
family pain is examinated critically at the time of decisions, something that among us is not regulated. The
debate centers on the point of humanity related to anencephalic babies and the right to medical care. On the
other hand, some suggestions to deal with this problem are given.
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RESUMEN

La anencefalia se presenta sobre 4 por 1 000 nacidos vivos, es incompatible con la vida extrauterina y puede
representar un peligro para la vida de la gestante. No existe en nuestro medio una discusion sobre el
problema deontologico que presenta el anencéfalo quien no tiene todas las caracteristicas propias de un
ser, que aun en potencia, pudiese llegar a desarrollar pensamiento y autonomia. El sufrimiento de la madre
y consecuentemente del padre y grupo familiar se analiza como argumento para tomar decisiones que en
nuestro medio no estan protocolizadas. Se discute el problema de la persona humana en el anencéfalo, pilar
fundamental en la adquisicion de derechos que configuren su tratamiento y se sugieren lineas de trabajo
para enfrentar el problema.
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Descripcion del problema clinico

Embriologia y diagndstico

La anencefalia esta constituida por la au-
sencia de los huesos de la calota, hemisferios
cerebrales, sistema limbico y cerebelo. Hay mal-
formaciones vertebrales cervicales, del agujero
magno y respiratorias superiores. La hipofisis
por lo comun esta ausente. Esta malformacion
es incompatible con la vida extrauterina. Habi-
tualmente la muerte se produce in utero, pero
cuando hay un parto con feto vivo, habra activi-
dad cardiaca durante algunos momentos y muy
raramente una sobrevida de mas de una hora.

El polihidramnios es frecuente. Estos fetos
pueden llegar a término. No hay excusa para
no hacer el diagnostico pues a las 18 semanas,
la malformacion da sefales inequivocas y pos-
teriormente hay certeza diagndstica.

La etiologia es multi factorial; nutricional,
acido folico y vitamina B12; antagonistas del
acido folico (agua nitratada); hipertermia ma-
terna al momento del cierre del tubo neural.

Incidencia

Cuatro embarazos cada 1 000 nacidos. En
Chile segun el ECLAMC ecra de 6,4%o entre
1982 y 1989 bajando a 3,18%o entre 2001 y
2002, luego de la introduccion del acido folico
en la harina para el pan'.

Evolucion del gestado

El anencéfalo crece y se desarrolla en for-
ma semejante a un nifio normal, fuera de sus
malformaciones evidentes. La madre percibe
sus movimientos desde la semana 22; tienen
actividad electroencefalografica, pero carecen
completamente del sistema que permite experi-
mentar dolor o sensaciones®. A término, pue-
den tener un peso normal. Su parto sera muy
dificultoso y potencialmente peligroso para la
madre.

Los padres durante el embarazo

En el Consultorio de Asistencia Perinatal?
del Hospital Clinico de la Universidad de Chile,
(CAP) desarrollamos un protocolo de asisten-
cia a los padres que sufren de esta y otras
situaciones similares y la descripcion de lo que
sigue es extraida de nuestra base da datos.

El diagnostico se realiza entre las 12 y las 20
semanas de gestacion y viene siempre acom-
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pafiado del pronoéstico de una muerte ineludible.
Los padres, de no ser atendidos especialmente,
derivaran a busquedas de informacion de indole
variada y a formarse ideas y proyecciones mu-
chas veces alejadas de la realidad. Reciben
todo tipo de consejos, desde el aborto hasta los
eventos milagrosos y cursan progresivamente
todas las etapas del duelo de una muerte, antes
que ella se produzca.

Las madres experimentan una disociacion,
viviendo alternativamente con un nifio sano y
luego con un nifio que va a morir. Para ¢lla la
inexistencia de ayuda dejara secuelas por lar-
gos afios. Los padres, a veces rechazan tajan-
temente el embarazo, lo niegan o acompaiian a
sus mujeres en forma intuitiva. Son frecuentes
las alteraciones laborales y efectos en la vida
de pareja que pueden llevar a rupturas y sepa-
raciones. Esta situacion se extiende al resto de
la familia y puede tener repercusiones en los
proximos nifios por nacer?.

Nacimiento

El nacimiento es un evento contradictorio,
pues el que nacera lo hace para morir. El
consuelo de algunos minutos de sobre vivencia
no cambia en nada la perspectiva del evento y
los padres que no estén preparados experimen-
taran una sensacion de pavor y desesperacion.

El nifio anencéfalo es horrible (asi lo refie-
ren las madres, cllas manifiestas la sensacion
de algo horroroso [textual]) y desde muy anti-
guo era ocultado a los padres. A veces ¢l padre
lo examinaba antes de la sepultacion. En la
actualidad, el registro nacional de mortinatos
obliga a la sepultacion de estos seres cuando
nacen después de las 24 semanas.

Dentro del protocolo del CAP se ha desa-
rrollado una técnica para aminorar el efecto
estético del anencéfalo de modo que los padres
puedan estar en contacto con el y realizar un
duelo adecuado.

Métodos usados en la resolucion del
problema

Aborto

En numerosos paises el recurso del aborto
es la solucion de esta situacion’. El aborto
“terapéutico” esta presente en la mayoria de
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los paises americanos y, desde luego, europeos.
En nuestro pais el aborto es penado por la ley.

Adelanto del parto a las 24 semanas
de gestacion

En 2001, la Corte Suprema Argentina tomo
una decision inédita en la jurisprudencia argen-
tina: autorizé la induccion del parto de una
mujer embarazada de 7 meses que llevaba en el
utero un feto con anencefalia®.

Atencion del parto a demanda
de la situacion obstétrica

Los padres, o son sorprendidos por ¢l diag-
nostico, o llegan al parto sin preparacion alguna
con ¢l consiguiente traumatismo psicologico y
vivencial, para ¢llos y para su familia. Los
equipos profesionales actuan en forma intuitiva
sin preparacion especial para una situacion en
extremo compleja y que puede traer conse-
cuencias a largo plazo que afecten a todo el
grupo familiar®,

Atencion del parto previa preparacion
por equipos multiprofesionales

Esta es la solucion en la Maternidad del
Hospital Clinico de la Universidad de Chile y
los relatos de los padres atendidos y el desarro-
llo posterior de sus grupos familiares parecen
avalar la necesidad de institucionalizar este tipo
de procedimientos.

Duelo post parto

En el periodo post parto la madre podria
quedar rodeada de otras madres con sus hijos,
situacion intolerablemente dolorosa. El duelo
afecta a todo el periodo de puerperio en que
tiene que revertirse toda la preparacion que la
biologia del embarazo instala en la madre para
recibir al hijo.

Impacto en la familia

El duelo frente al anencéfalo tiene muy es-
casa divulgacion en nuestro medio. Ha sido in
extenso estudiado en Argentina. Eva Gilberti’,
describe el conflicto y dafio psiquico de la ma-
dre portadora del anencéfalo. “Desde una pers-
pectiva que analice el psiquismo de quienes
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engendraron a la criatura que se tornara anen-
cefalica, es posible proponer la tesis del dafio
psiquico como padecimiento de la familia que
transita por ese sufrimiento”.

Los padres presentan problemas de pareja y
laborales manifestando a veces incapacidad de
realizar sus labores normales. Los hermanos,
enferman, disminuyen su rendimiento escolar y
caen a veces en crisis de ansiedad e inapeten-
cia.

Posibilidades de manejo del duelo

En la salud publica practicamente no se
dispone de profesionales que puedan atender a
estos padres. El tratamiento psiquiatrico o psi-
cologico es de alto costo.

Efectos a distancia en el tiempo

La muerte de un niflo se acompaiia de un
aumento de todas las muertes de las madres y
un ligero aumento en la mortalidad temprana de
causas no naturales en los padres. El estrés
psicologico puede afectar el prondstico de la
salud por diferentes vias® y aumentar el riesgo
de muertes no naturales. Puede llevar a com-
portamientos de estilo de vida adversos que
pueden afectar la mortalidad.

Problemas principales que presenta la
anencefalia

Desconocimiento del tema en la sociedad
en general

Hay en otros paises una amplia discusion,
especialmente en Argentina en donde el debate
se ha realizado en el nivel legislativo®!!. En
Chile el diagnostico de la anencefalia se incluye
como un tema dentro de las discusiones del
aborto terapéutico y como acapite en textos
legales pero no como un problema que afecta
integralmente a las personas y familias. Bus-
cando clectronicamente en Chile aparecen 362
documentos sobre anencefalia; solo tres tienen
algiin contenido bioético, el resto principalmen-
te dedicado al acido folico. De los articulos de
contenido bioético, ninguno se explaya sobre la
problematica de la madre o de la familia. Una
busqueda dirigida al Congreso Nacional y Ca-
mara de Diputados no arrojé ninguin resultado.
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El tema de la anencefalia no esta incluido en
ningun tipo de discusiones o proyectos de ley.

En las Guias Nacionales de Neonatologia
2005, editadas por el Gobierno de Chile y el
Ministerio de Salud, hay tres lineas para la
anencefalia sin ninguna aproximacion o consi-
deracion sobre el tratamiento del problema ni
mencion alguna sobre los dilemas de los pa-
dres'2.

Desinformacion de los padres

Internet s6lo consigue aumentar la ansiedad
sobre la realidad que estan viviendo y el exceso
de informacion llevara a una mayor desinfor-
macion y deformacion de la propia realidad.

Impacto sobre el medio asistencial

Las malformaciones congénitas de caracter
letal tienen un fuerte impacto sobre las perso-
nas que trabajan atendiendo o recibiendo estos
pacientes.

Problemdtica bioética
Status ontologico del anencefdilico

. Qué es un anencéfalo? La pregunta cons-
tituye el pilar fundamental de toda la cuestion.

El anencéfalo es un ser vivo. Ello no se
discute. Es un ser humano. Lleva el genoma
humano en su integridad. Y como tal tiene
todos los derechos basicos de los seres huma-
nos.

El anencéfalo es una persona. Dudoso; de-
beremos definir “persona humana”.

El concepto de persona es una entidad filo-
sofica sobre el que se fundamenta al valor ético
que se otorga a un recién nacido. Los anglo-
sajones hablan del ser humano y el ser persona,
la primera de indole biologica y la segunda
filosofica. Segun Couceiro estas “son dos cues-
tiones formalmente distintas y no hay ninguna
razon aprioristica que nos permita suponer res-
puestas coincidentes™.

Para las culturas semiticas y especificamente
la hebrea, el hombre constituia un todo, cuerpo,
espiritu, energia y trascendencia.

Los griegos separan el cuerpo de la psique y
Aristoteles elabora la teoria del alma derivada
de la animacion de la vida. Para ellos la “perso-
na” era una entidad aparte, era un atributo
entregado posteriormente a la animacion y aun
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a la presencia del alma. Se llegaba a ser perso-
na en el interactuar dentro del mundo y esta
“personalidad” se constituy6é como una entidad
de tipo filosofico que con el tiempo paséd a
representar toda la potencia del individuo situa-
do dentro de su mundo.

La definicion de Boecio “sustancia indivi-
sa de naturaleza racional” (siglo IV) dio el
golpe final al lanzarla dentro de la Escolastica,
pensamiento que marcd con T. De Aquino la
concepcion del hombre “occidental”. La “per-
sona” paso asi a ser un concepto metafisico
indemostrable pero importante para el ordena-
miento juridico, desde el Codigo Romano en
adelante.

En el siglo XVI para Kant la persona no es
una cosa, un tipo de naturaleza, sino “la libertad
y la independencia de la naturaleza™. Persona
es el ser capaz de darse a si mismo una norma
moral.

Se ha buscado el inicio de la persona en el
sustrato biologico desde los comienzos de la
vida humana. Segiin Carlos Valenzuela Y., se
iniciaria la vida humana cuando un genoma
humano inicia su inter actuacion con el medio
propio para su expresion'* “Persona no es un
concepto cientifico sometible a pruecba factual
y tiene tal diversidad ideologica-cultural que es
imposible poner de acuerdo a los proponentes™.
Y afirma “No es consistente que se plantee que
una ctica racional o intuitiva esté basada en el
conocimiento cientifico™.

Para los que presuponen la existencia de la
persona, ¢sta iniciaria su existencia:

A) al momento de la fecundacion: penetra-
cion del espermio al 6vulo; b) al momento de la
singamia: (18 a 20 horas después de fecunda-
cion); ¢) al momento de la implantacion o
anidacion (dia 7 a 14); d) al momento de la
formacion del sistema nervioso central (dia 15
a 40); ¢) al momento del nacimiento (separa-
cion efectiva de la madre); f) al momento de
ser viable.

Alejandro Serani en “El estatuto antropo-
16gico del embrion humano™? aun cuando acepta
que los conceptos aristotélicos estan en cierta
forma obsoletos, sigue su método logico en el
analisis que hace de el problema de la vida
humana. “En efecto, el conocimiento intelec-
tual y la libertad revelan en el hombre un
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constitutivo ontoldgico que trasciende al
determinismo y a la corruptibilidad de la
materia corporea. A este modo original y
propio de ser sujeto el pensamiento clasico
llamo persona. Es persona todo individuo
cuyo sujeto es racional e inmaterial en cuan-
to a su raiz y en tanto que racional, libre”.
Y concluye el surgimiento de la persona
humana en la existencia, al igual que para
todo ente natural, constituye un evento ins-
tantdneo y no un proceso...”

Segun Cruceiro', el definir la persona en
términos de la naturaleza y derivar juicios nor-
mativos a partir de premisas descriptivas no
seria un proceso debido (falacia naturalista),
desde que Hume afirmé que de las premisas
facticas o de hecho no se pueden deducir debe-
res u obligaciones morales.

Termina Couceiro: nuestras obligaciones
morales de no maleficencia varian con la reali-
dad biologica de la persona “y son minimas
cuando falta toda capacidad intelectiva o
todo potencial de relacion con el entorno,
como sucede, por ejemplo, en los neonatos
anencefalicos”.

El recién nacido, asi, no es estrictamente
persona al nacer; la sociedad le otorga la condi-
cion de tal como senal de respeto y de la
valoracion que hace de ese ser. “De esta ma-
nera se pueden otorgar derechos a realidades
bioldgicas que no son estrictamente personas”.

Dentro de la fenomenologia, el caracter de
persona consiste en ser capaz de comprender
el sentido de las cosas. Xavier Zubiri plantea
que el individuo al plantearse frente a las cosas,
las actualiza pero al mismo tiempo se actualiza
a si mismo. En esta actualizacion (aprehension
primordial de la realidad) el hombre adquiere su
persona (suidad formal). Este vivir aprehen-
diendo lo llama “personeidad™ y ello constituye
permanentemente al individuo. La personalidad
es la manifestacion de la interaccion con el
medio cambiante. La personeidad se es y la
personalidad se vive.

La personeidad requiere, para Zubiri, una
estructura minima (suficiencia constitucional).
Tanto la personeidad como la suficiencia cons-
titucional se alcanzarian con la expresion de los
genes adecuados y en el momento adecuado.
Y desde ese momento el ser seria merecedor
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de toda consideracion (sujeto moral) a diferen-
cia del incompleto que so6lo seria un ser mera-
mente natural.

Asi el anencéfalo, aunque pertenezca a la
especic humana por tener un “esquema de
replicacion” igual a los otros humanos, aunque
su codigo genético pertenezca a la especie
humana, sin embargo, no alcanzo a ser persona
porque no se pudieron desarrollar ni siquiera las
notas de una psique radical y primigenia, que
posteriormente hubieran generado la intelec-
cion, el sentimiento y la volicidon'®.

Anencéfalo y persona humana

El problema del anencéfalo es paradigmati-
co de lo limitrofe en bio¢tica. En el territorio de
las malformaciones congénitas hay estados de
desarrollo fetal que van desde lo informe hasta
cuerpos casi completos y que sin embargo,
nadie parece considerar como afectos a las
propiedades de las personas:

Feto acardio-acranco: Vive a expensas de
su gemelo, no tiene corazéon ni cranco; Poli-
ploidias: tres o cuatro series de cromosomas;
Anencéfalos; Mola hidatiforme.

(Cual es el factor comun que arrastran to-
dos estos seres a pesar de ser tratados en
formas tan diferentes?

Es la incapacidad definitiva de sobrevivir y
desarrollar una inteleccion que les permita com-
prender y relacionarse de algun modo con la
humanidad que los rodea. En otras palabras su
personeidad puede ser puesta en duda aun cuan-
do ameriten todo el respeto que se les deba
como seres de nuestra especie.

Derechos del anencéfalo

Para nuestra legislacion es persona todo
nacido vivo desde la seccion del cordon!’. No
discrimina sobre sus caracteristicas morfolo-
gicas. Antes del nacimiento no existe civilmen-
te y si muere in ufero ¢s como si no hubiese
existido. La Constitucion Politica de la Republi-
ca de Chile dice en su articulo 19 inciso segun-
do “La ley protege la vida del que esta por
nacer”®. En la Convencion de los derechos del
nifio firmada por Chile en 1990 no figura ningu-
na mencion sobre el nifio por nacer’. El Codigo
Sanitario de Chile?® en su Libro Primero Titulo
habla de la proteccion materno infantil pero no
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se pronuncia sobre ¢l nifio que esta por nacer.

El problema de fondo no se toca, los mal-
formados no estan en la legislacion chilena y la
discusion no parece haber tenido cabida en
nuestro medio legal y los derechos del anencéfalo
serian los mismos de cualquier feto vivo o de
cualquier nifio que nace vivo. En lo primero, el
feto no es sujeto derechos pues para nuestra
legislacion no es persona. Solo esta protegido
por la Constitucion en forma general y por la
ley que penaliza el aborto. En lo segundo seria
un nifio como cualquier otro sujeto a las normas
habituales de tratamiento médico. No hay nor-
mas para ¢l tratamiento de los anencéfalos ni
de otros malformados con prondstico letal.

Aunque existe una Carta de los Derechos
del Nifio*, ella no hace mencioén al nifio por
nacer ni consideraciones especiales sobre este
tipo de pacientes. No se plantea la discusion
sobre la especial condicion del anencéfalo en
cuanto a sus derechos antes y después de
nacer, salvo cuando se los equipara con un nifio
sano o “normal”.

Conflictos de derechos entre
anencefalico, padres y familia

No hay propiamente un conflicto de dere-
chos entre la madre y su feto anencéfalo y sin
embargo, existe de hecho una situacion doloro-
sa y dramatica que no ha sido cubierta por
nuestro marco legal.

Analisis del problema principal y de los
valores involucrados

Problema principal

Hay un ser humano que morira indefectible-
mente y que tiene caracteristicas que no son
uniformemente aceptadas como persona y su-
jeto de derechos.

Valores involucrados
De los padres

El derecho a la vida va parejo al derecho de
dar vida. La madre tiene derecho a saber la
verdad y si la verdad es dudosa, tiene derecho a
saberlo en la medida de su capacidad de com-
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prension. La salud fisica y mental es un valor
que pueden verse comprometidas por el emba-
razo anencéfalo. El embarazo del anencéfalo
cursa casi de regla con un polihidramnios que
implica riesgo obstétrico para la madre®*. Por
otro lado la muerte in itero, frecuente en la
anencefalia es también una situacién riesgosa
para la madre®®. El padre presente, con los
mismos valores que la madre, sufre a la par, no
siente al ser gestado y sélo puede trabajar con
uno imaginario, deformado y condenado a mo-
rir.

Del anencéfalo

La vida del ser anencefalico es un valor que
hay que resguardar a toda costa mientras no se
acuerde o resuelva su verdadero status onto-
l6gico. En la actualidad se le adjudican todos los
valores de las personas. Debe entonces ser
protegido en la medida que lo necesite y mere-
ce ser sujeto de nuestros mejores esfuerzos.

La institucion familiar es un valor importan-
te. Esta demostrada la influencia positiva del
bienestar materno en el feto. Mientras no se
dirima la cuestion, el anencéfalo goza del valor
de ser persona y debe ser tratado como tal,
aspirando a una muerte digna.

De la familia

La presencia de un embarazo anencéfalo
distorsiona las vivencias familiares, hace des-
aparecer la alegria, obliga a una generosidad
heroica , facilita conflictos entre los conyuges o
pareja, genera sentimientos de culpa y duelo
muy dificiles de sobre llevar a menos que se
cuente con ayuda especializada, cosa poco fre-
cuente en nuestro medio.

Derechos en “conflicto”

Hay muy buenas razones de tipo cientifico y
filosofico para postular la inexistencia de la
persona en el anencéfalo. Por otro lado, algu-
nos defienden la tesis de su existencia como en
cualquier nifio por nacer. En medio estd una
madre angustiada que lleva en su utero un ser
que ella no identifica como ser humano, drama
que solo puede resolverse mediante la muerte.
El derecho a la vida del anencéfalo puede en-
trar en conflicto con la estabilidad emocional de
la madre y de todo el grupo familiar. La atmos-
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fera emocional que rodea estos casos esta de
tal grado perturbada que la suma de los dafios
podria parecer superior al mero derecho a la
vida del anencéfalo. En otros paises se ha
resuelto beneficiar la autonomia de la madre
frente a lo imposible y se acepta la induccion
del parto a las 24 semanas de gestacion.

Soluciones posibles o cursos de accién

Solucion minima

Consiste en no innovar, seguir con los pro-
cedimientos habituales que se usan a lo largo
del pais en espera que los afectados encuen-
tran satisfaccion en la atencion prestada y que
los esfuerzos asistenciales puedan ser dedica-
dos a otros asuntos. Esta es una situacion que
se fundamenta en la realidad de numerosos
lugares de atencion de estas madres.

Solucion intermedia

Debe ser paliativa, acoger a los afectados,
acompafarlos, apoyarlos, instruirlos y tratarlos
psicologica y psiquiatricamente cuando sea ne-
cesario. El anencéfalo seguira siendo tratado
como un ser afecto a los derechos de las perso-
nas normales y los padres seguiran sufriendo el
trauma que les significa no poder dilucidar el
status de su gestado y asi fundamentar madu-
ramente sus decisiones autonomas. Esta solu-
cion se fundamenta en una “aspiracion” que
surge del dialogo con los actores, que por falta
de discusion del problema a niveles de decision,
se ven abocados dar soluciones que surgen de
iniciativas muchas veces sin suficiente funda-
mento.

Solucion avanzada

Plantearse frente a la integridad del proble-
ma, analizarlo multi disciplinariamente, discutir-
lo publicamente, estudiar a los afectados para
decirles toda la verdad, que incluye nuestro
profundo desconocimiento y desacuerdo, avan-
zar en el cambio de comportamientos asisten-
ciales anacronicos de modo de otorgar el maxi-
mo de beneficio a los padres y familiares, sea
durante la gestacion, parto o periodo posterior,
salvaguardando la integridad de la criatura anen-
cefalica. Esta solucion de basa en la experien-
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cia del Consultorio de Asistencia Perinatal y
esta en marcha en nuestro Departamento.
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