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EN FAMILIAS CON DIAGNOSTICO DE ANENCEFA-
LIA: UN APORTE DESDE LAS CIENCIAS DE LA SALUD

POR GRACIELA MOYA' E IVANNA DEHOLLAINZ?

. Introducciéon

Los adelantos tecnoldgicos en el drea de ecografia prenatal permiten el
diagndstico de patologias fetales en etapas muy tempranas de la vida del nifio
en gestacion. Ello puede generar en las familias, en los profesionales de la
salud y en el sistema sanitario dilemas sobre el accionar mds adecuado en
estas circunstancias, particularmente en aquellos diagndsticos que son seve-
ramente limitantes para la vida del nifo.

Frente al diagndstico prenatal de una condicién, como la anencefalia, el
dilema se suscita porque la vida emerge, y la muerte acecha al mismo tiempo.
La situacion interpela no solo a la familia, sino también al equipo de salud,
quien tiene la responsabilidad de reconocer el fuerte impacto emocional ge-
nerado y el deber de integrar a la familia en la toma de decisiones con el ob-
jetivo de humanizar la atenciéon médica. ;Qué es lo que se debe hacer en estos
casos? ;Qué marco legal debe dar el Estado en estas situaciones que afectan
profundamente a las familias?

Este cuestionamiento tiene relevancia porque en este momento se dirime
en la Corte Interamericana de Derechos Humanos (Corte IDH) un caso co-
nocido como “Beatriz”, en el que se debate la responsabilidad del Estado de
El Salvador por no permitir que una mujer, accediera a “la interrupcion legal,
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temprana y oportuna’” del embarazo de una nifia con diagndstico de anence-
falia. Beatriz, portadora de una condicién crénica multisistémica (lupus eri-
tematoso sistémico —LES-), quedé embarazada de una nifia quien fue diag-
nosticada prenatalmente con anencefalia. Su gestacion fue controlada y en la
semana 26 se propuso realizar una cesarea, de la que naci6 su hija®, Leilani
Beatriz. La nifia recibié cuidados en neonatologia hasta su fallecimiento, re-
cibiendo sepultura como cualquier otro nifio®.

Este caso nos suscit6 la necesidad de realizar una busqueda bibliogréfica
para entender qué es lo que esperan las familias del sistema de salud y del Es-
tado en el caso en que se diagnostique en su hijo en gestacion una condiciéon
que sea severamente limitante para la vida del nifio.

En las siguientes paginas, desde las ciencias de la salud, reflejaremos al-
gunas tendencias y estudios recientes sobre los cuidados paliativos y la psico-
logia perinatal en familias con diagnéstico de anencefalia u otras condiciones
con similar prondstico. Para eso, ofreceremos primero algunas nociones sobre
la condicién y el diagndstico, su prevalencia y prondstico (parte II, III, IV y
V); luego al manejo clinico (parte VI) y por dltimo compartiremos algunas
reflexiones (parte VII).

Adelantamos desde ya que, sobre la base de las experiencias personales,
profesionales, y en la revision bibliografica, la familia siempre solicita un trato
humanizado en el momento de recibir el diagndstico y la propuesta de acom-
pafiamiento en esta compleja situacion. Asumir esta responsabilidad implica,
para el sistema sanitario, tomar la decision de invertir en la formacién de pro-
fesionales e infraestructura que permita llevar a cabo estas politicas sanitarias.

Il. Defectos del cierre del tubo neural: definicién y patogenia

Los defectos del cierre del tubo neural se originan cuando hay una alte-
racion durante el proceso de neurulacion’. El objetivo principal de la neurula-

3. Véase CIDH, Informe No. 9/20, Caso 13.378, Fondo. Beatriz, El Salvador, 3 de marzo
de 2020.

4. En una entrevista, Beatriz contd que, luego de su muerte, llevaba flores a la tumba de su
hija. Véase: ANDREU, ToMAs, “Beatriz: ‘Quisiera ser como antes’”, elfaro.net, 8 de diciembre
de 2014, disponible en: https://elfaro.net/es/201412/noticias/16312/Beatriz-Quisiera-ser-co-
mo-antes.htm (fecha de consulta 29/8/2023).

5. VUAYRAGHAVAN, DEEPTHI S. y DAvVIDSON, LANCE A., “Mechanics of neurulation:
From classical to current perspectives on the physical mechanics that shape, fold, and form
the neural tube”, Birth Defects Res, 30 de enero de 2017; 109(2), pp. 153-168.
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cién es formar el tubo neural, que es una estructura hueca que proporciona la
base para el sistema nervioso central®. Este tubo comienza a desarrollarse du-
rante la embriogénesis temprana (tercera semana posfecundacion) y finaliza
con el cierre del tubo neural’ en la semana cuarta posfecundacion®. La falla
del cierre del extremo rostral resultard en un cuadro clinico conocido como
anencefalia que ocurre entre los dias 23 y 26 de gestacion. Cualquier efecto
nocivo al embrion durante la cuarta semana de gestacion puede provocar la
anencefalia en el feto en desarrollo’.

La anencefalia y la espina bifida abierta (mielomeningocele) son los de-
fectos del cierre del tubo neural mas comunes'’. La anencefalia es la forma
mas severa de defecto del cierre del tubo neural (OMIM #206500)!!, que
genera la ausencia del cierre del craneo (acrania)'? y el dafio secundario de
los tejidos cerebrales'.

La patogenia y la etiologia de la anencefalia atin no se conocen bien,
pero se cree que tienen un origen multifactorial compuesto por factores de
riesgo tanto genéticos como ambientales', que incluyen mutaciones en
ciertos genes, diabetes, obesidad, hipertermia, exposicion a diferentes fér-
macos, asi como el registro de antecedentes familiares de defectos del tubo

6. COLAS, JEAN-FRANCOIS y SCHOENWOLF, GARY C., “Towards a cellular and molecular
understanding of neurulation”, Dev Dyn. 2001 Jun; 221(2), pp. 117-45.

7. VUAYRAGHAVAN, DEEPTHI S. y DAVIDSON, LANCE A., “Mechanics of neurulation:
From classical to current perspectives on the physical mechanics that shape, fold, and form
the neural tube”, Birth Defects Res, 30 de enero de 2017, 109(2), pp. 153-168.

8. NikoLoPOULOU, EVANTHIA; GALEA, GABRIEL L.; RoLO, ANA; GREENE, NICHOLAS
D. E. y Coprp, ANDREW J., “Neural tube closure: cellular, molecular and biomechanical me-
chanisms”, Development, febrero 2017, 15; 144(4):552-566, DOI: 10.1242/dev.145904.

9. TAFURL, SEAN M. y Lui, FORSHING, “Embryology, Anencephaly”. [Updated 2022 May
8]. In: StatPearls [Internet]. Treasure Island (FL): StatPearls Publishing; enero 2023, dispo-
nible en: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK545244/ (fecha de consulta 11/7/2023).

10. DETRAIT, ERIC R.; GEORGE, TIMOTHY M.; ETCHEVERS, HEATHER C.; GILBERT,
JoHN R.; VEKEMANS, MICHEL y SPEER, MARcCY C., “Human neural tube defects: Develop-
mental biology, epldemiology, and genetics”, Neurotoxicol. Teratol., 2005, 27, 515-524, DOI:
10.1016/j.ntt.2004.12.007.

11. OMIM, ONLINE MENDELIAN INHERITANCE IN MAN NCBI, disponible en: https://
omim.org/entry/206500 (fecha de consulta 11/7/2023).

12. SADLER THOMAS W., Langman’s medical embryology, 10, Madison County, Montana,
USA, Lippincott Williams & Wilkins, 2011, pp. 65-79 y pp. 433-468.

13. MooRE KEITH L. y DALLEY, ARTHUR F., II. Clinically oriented anatomy. 5. Phila-
delphia, USA, Lippincott Williams & Wilkins; 2006. pp. 51-57 y pp. 379-411.

14. PADMANABHAN, RENGASAMY, “Etiology, pathogenesis and prevention of neural
tube defects”, Congenit Anom (Kyoto), 2006 Jun; 46(2), pp. 55-67, DOL: 10.1111/j.1741-
4520.2006.00104 .x.
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neural®. Uno de los factores nutricionales mas importantes en el desarrollo
de la anencefalia es la deficiencia de folato!®, que conduce a la incapacidad
de construir proteinas y ADN de manera adecuada, y que también altera
la expresion de algunos genes'’. Por ello, se alienta a las mujeres en edad
reproductiva a que incorporen un suplemento de folato en su dieta, ya que
previene la ocurrencia de estos defectos de cierre en alrededor del 90% de
los casos'®.

lll. Prevalencia

Los defectos del cierre del tubo neural son el segundo tipo més frecuente
de anomalias congénitas después de las cardiopatias congénitas. Tienen una
prevalencia promedio alrededor de 5,1 en 10.000 nacidos vivos, aunque es
significativamente diferente en distintas dreas geograficas'. La anencefalia
ocurre 37 veces mas en mujeres que en varones?.

15. MUNTEANU, OCTAVIAN; CIRSTOIU, MONICA MIHAELA; FILIPOIU, FLORIN MIHAIL;
NEAMTU, MARIA NARCISA; STAVARACHE, IRINA; GEORGESCU, TIBERIU AUGUSTIN; BRATU,
OvVIDIU GABRIEL; [ORGULESCU, GABRIELA; BOHILTEA, ROXANA ELENA, “The etiopathogenic
and morphological spectrum of anencephaly: a comprehensive review of literature”, Rom J
Morphol Embryol, abril-junio, 2020, 61(2):335-343, DOI: 10.47162/RIME.61.2.03, PMID:
33544785; PMCID: PMC7864317.

16. KONDO, ATSUO; MATSUO, TAKUYA ; MOROTA, NOBUHITO; KONDO, ATSUYA S.; OKAI
Ikuyo y Fukura, Hirowmi, “Neural tube defects: Risk factors and preventive measures”, Con-
genit Anom (Kyoto), septiembre 2017, 57(5), pp. 150-156, DOI: 10.1111/cga.12227.
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2017, 57(5), pp. 138-141.

18. CzE1ZEL, ANDREW E.; DUDAS, ISTVAN; VERECZKEY, ATTILA; BANHIDY, FERENC,
“Folate deficiency and folic acid supplementation: the prevention of neural-tube defects
and congenital heart defects”, Nutrients, noviembre 21, 5(11), pp. 4760-75, DOI: 10.3390/
nu5114760. PMID: 24284617; PMCID: PMC3847759.

19. SALARI, NADER; FATAHI, BEHNAZ; FATAHIAN, REZA, et al., “Global prevalence
of congenital anencephaly: a comprehensive systematic review and meta-analysis”, Reprod
Health 2022, 19, p. 201, DOI: https://doi.org/10.1186/s12978-022-01509-4.

20. JUNG, SUNG-CHUL; KiM SUNG-S00.; YOON, KYUNG-SIK, y LEE, JIN-SUNG, “Preva-
lence of congenital malformations and genetic diseases in Korea”, J Hum Genet, 1999, 44(1),
pp- 30-4, DOI: 10.1007/s100380050102.
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IV. Diagnéstico

El diagnéstico se realiza mediante los hallazgos ecograficos a partir de la
semana 12 de gestacion?'. En esos casos se recomienda que la evaluacion eco-
gréifica sea detallada, ya que pueden encontrarse otras anomalias ecogréficas.
El diagnéstico mds certero permitird asesorar adecuadamente a los padres, y a
sus médicos de cabecera®. Del mismo modo, es importante conocer la causa
de los hallazgos ecograficos, ya que en casi el 10% de los casos se detectan
alteraciones de la informacién genética del feto en gestacion, entre ellas, la
trisomia 18 es la mas comin?.

V. Pronéstico

Debido a la lesion del sistema nervioso central, los nifios con este diag-
néstico pueden fallecer in utero, al nacer o en los primeras horas, dias o se-
manas después de nacidos, por lo tanto, se considera una condicion severa-
mente limitante de la vida del nifio. Los estudios muestran que mas del 40%
de los bebés con anencefalia son nacidos vivos que sobreviven mds de 24
horas, y de estos, el 5% sigue vivo al séptimo dia**. Tan solo algunos pocos
nifios han sobrevivido mds de 2 afios®.

21. EpDwARrDS, LINDSAY y Hul, Lisa, “First and second trimester screening for fetal struc-
tural anomalies”, Semin Fetal Neonatal Med, 2018, abril, 23(2), pp. 102-111, DOI: 10.1016/j.
siny.2017.11.005, Epub 9 de diciembre de 2017, PMID: 29233624.

22. MOORE, LisaA, “Anencephaly”, Journal of Diagnostic Medical Sonography, 26(6),
pp- 286-289.

23. Biok, JULIA, DABKOWSKA, SYLWIA; KUCINSKA-CHAHWAN, ANNA; MASSALSKA, DIA-
NA; NOWAKOWSKA, BEATA; GAWLIK-ZAWISLAK, SYLWIA; PANEK, GRZEGORZ y ROSZKOWSKI,
Tomasz, “Prenatal diagnosis of acrania/exencephaly/anencephaly sequence (AEAS): additional
structural and genetic anomalies”, Arch Gynecol Obstet, 2023, enero, 307(1), pp. 293-299,
DOI: 10.1007/s00404-022-06584-3, Epub 12 de mayo de 2022, PMID: 35554661.

24. BAIRD, PATRICIA A. y SADOVNICK, ADELE DESSA, “Survival in infants with anencepha-
ly”, Clin Pediatr (Phila), mayo 1984, 23(5), pp. 268-71, DOI:10.1177/000992288402300505,
PMID: 6705433.

25. DickMaN, HoLLy, FLETKE, KYLE y REDFERN, ROBERTA E., “Prolonged unassisted sur-
vival in an infant with anencephaly”, BMJ Case Rep, 31 de octubre 2016, 2016:bcr2016215986,
DOI: 10.1136/bcr-2016-215986, PMID: 27799226, PMCID: PMC5093842.
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V1. Manejo clinico

a. Los cuidados paliativos perinatales y la psicologia perinatal: una alternativa
clinica para el acompaiamiento del embarazo en caso de diagnéstico prenatal
de anencefalia

Actualmente, entre el 35 y el 85% de las gestaciones en las que se iden-
tifica una anomalia del desarrollo fetal severamente limitante de la vida los
padres optan por continuar con el embarazo?, porque no aceptan la termina-
cién provocada de la gestacion, particularmente cuando se ofrece la opcién
de cuidados paliativos perinatales y asistencia por psicologia perinatal®’-%. En
estos casos debe implementarse un cuidado interdisciplinario de la gestacion,
con un enfoque que contemple los posibles riesgos para la salud materna
centrado en el manejo preventivo y eficaz de las complicaciones obstétricas®.

Los cuidados paliativos perinatales son una forma de atencion clinica
disefiada para anticipar, prevenir y tratar el sufrimiento fisico, psicoldgico,
social y espiritual de los fetos y recién nacidos con enfermedades limitantes
o amenazantes de la vida, que se extiende a sus familias. Se trata de una
atencion interdisciplinaria y coordinada que busca ofrecer la mejor calidad de
vida posible al nifio y su familia, desde el momento del diagndstico (muchas
veces intrautero) hasta el fallecimiento y el duelo (dias, meses o afios des-
pués)*®. Su implementacion requiere una estrategia de atencién coordinada

26. WooL, CHARLOTTE, “State of the science on perinatal palliative care”, Journal
of Obstetric, Gynecologic, & Neonatal Nursing, 2013, 42, pp. 372-382, DOI: https://doi.
org/10.1111/1552-6909.12034.

27. ENGELDER, SUZANNE; DAVIES, KATHRYN; ZEILINGER, TERRY Yy RUTLEDGE, DANA
N., “A model program for perinatal palliative Services Advances in Neonatal Care”, Advances
in Neonatal Care, 2012, 12 (1), pp. 28-36, DOI:10.1097/ANC.0b013e318244031c.

28. MARC-AURELE, KRISHELLE L., “Decisions Parents Make When Faced With Poten-
tially Life-Limiting Fetal Diagnoses and the Importance of Perinatal Palliative Care”, Front
Pediatr, 22 de octubre de 2020, 8:574556, DOI: 10.3389/fped.2020.574556, PMID: 33194903,
PMCID: PMC7642456.

29. QUARESIMA, PAoLA; HOMFRAY, TESSA y GRECO, ELENA, “Obstetric complications in
pregnancies with life-limiting malformations”, Curr Opin Obstet Gynecol, 2019, diciembre,
31(6), pp. 375-387, DOI: 10.1097/GC0O.0000000000000583, PMID: 31693566.

30. MARTIN-ANCEL, ANA; PEREZ-MURNUZURI, ALEJANDRO; GONZALEZ-PACHECO
NOELIA; Borx, HECTOR; ESPINOSA FERNANDEZ, MARIA G.; SANCHEZ-REDONDO, MARJA
DorLoRES; CERNADA, MARTA y COUCE, MARTA LUZ; en representacion del CoMITE DE Es-
TANDARES, SOCIEDAD EsPANOLA DE NEONATOLOGIA, “Perinatal palliative care”, An Pediatr
(Engl Ed), enero 2022, 96 (1):60. e1-60.e7. DOI: 10.1016/j.anpede.2021.10.003, Epub 5 de
enero de 2022, PMID: 34998731.
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que comprende opciones para la atencion obstétrica y neonatal, entre las que
se incluyen un enfoque centrado en maximizar la calidad de vida y la como-
didad del recién nacido y su familia. En el caso de condiciones que limitan
severamente la vida del nifio, los cuidados paliativos tienen un enfoque dual:
por un lado, se busca aliviar el sufrimiento; y por el otro, honrar los valores de
la familia. En este contexto particular, el cuidado paliativo no tiene la inten-
cién de prolongar la vida, sino brindar cuidados de confort para que la familia
trascurra este momento con una contencién humanizada.

La psicologia perinatal es una especialidad que se ubica dentro de la
psicologia del desarrollo, toma la raiz de la psicologia de la primera infancia
(0 a 3 afios) y extiende las fronteras al trabajar desde el deseo de hijo, durante
el embarazo, parto, nacimiento, postparto y puerperio’’. Esta especialidad
surge como una solucién al enfoque fragmentado de atencidn en la salud ma-
terno-paterno-infantil que, en lineas generales, no contempla la salud mental
perinatal ante la vivencia del diagndstico de un hijo con una condicién seve-
ramente limitante para su vida.

Estas miradas innovadoras, desde los cuidados paliativos perinatales y
la psicologia perinatal, aportan herramientas para acompafiar de manera sa-
ludable a las familias en lo que rodea (peri) el suceso del nacimiento (natal),
a partir del abordaje interdisciplinario, el trabajo en equipo y el desarrollo
de pensamientos comunes compartidos con el personal de salud involucrado
(obstetras, obstétricas, ecografistas, genetistas, neonatélogos, enfermeros, pe-
diatras, entre otros).

Una vez que se sospecha prenatalmente un diagndstico severamente li-
mitante para la vida del nifio, los padres deben recibir una informacién con
suficiente profundidad y amplitud para tomar una decision informada y vo-
luntaria sobre su atencion. Esta informacién debe ser dada en un proceso
de comunicacion eficaz y compasivo que respete las creencias y los valores
culturales de los pacientes y que promueva la toma de decisiones compartida
con ellos. El equipo de cuidados paliativos perinatales debe preparar a las fa-
milias para la posibilidad de que haya diferencias de opinion entre los miem-
bros de la familia, antes y después del parto del bebé. También es posible que
existan diferencias entre los padres y los médicos de atencion neonatal sobre
las terapias posnatales apropiadas, especialmente si el diagndstico posnatal
y el prondstico difieren sustancialmente de las predicciones prenatales. Los

31. OIBERMAN ALICIA Yy cols., “Construcciéon de un modelo de trabajo en psicologia
perinatal”, en OIBERMAN ALICIA, (ed.), Nacer y acompariar Abordajes clinicos de la psicologia
perinatal, Ciudad Auténoma de Buenos Aires, 2013, pp. 37-55.
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procedimientos para resolver tales diferencias también deben discutirse con
las familias con anticipacion?, y orientarse hacia el bien del nifio y su familia.

Desde la psicologia perinatal, los profesionales acompafan a la familia a
transitar de la manera mas saludable posible el duelo por el bebé imaginario
frente al bebé real, quien es diagnosticado con una baja expectativa de vida.
La finalidad es brindar un espacio de escucha empdtico y respetuoso, donde
la gestante y su familia expresen en palabras sus emociones y se reconozca
el lugar que tiene ese hijo para los padres. Este concepto es singular para
cada familia, ya que no depende de la edad gestacional, el peso del nifio, el
hallazgo ecogréfico, o los cromosomas que porte, sino que depende del lugar
que la familia le crea como tal en su corazén desde donde el nifio es mater-
nado y paternado®.

b. Diagnéstico, acompaiamiento y elaboracién del duelo en caso del
diagnéstico de anencefalia durante la gestacién: experiencias y nuevas
perspectivas

El diagndstico de una condicion severamente limitante para la vida del
nifio en gestacidn, particularmente cuando es precoz —esto es, a fines del
primer trimestre— es inesperado en la familia y suscita en los padres muchos
sentimientos encontrados. Por lo tanto, esta noticia debe darse de una ma-
nera contenedora que abra un camino de acompafiamiento para la familia. La
forma en la que se comunique el diagndstico impactard en la salud mental de
ambos padres, y ello repercutiria en la construccion del vinculo con el nifio
desde la gestacion, lo que puede influir en la decision de continuar o no con
el embarazo.

La pérdida perinatal puede tener consecuencias fisicas y psicosociales
de por vida para los padres: entre el 25 y el 30% de las mujeres que experi-
mentan una pérdida perinatal desarrollan depresion, ansiedad, trastorno de

32. MILLER, RUSSELL S.; CUMMINGS, JAMES J.; MACAULEY, ROBERT; RALSTON, STEVEN
J., AMERICAN COLLEGE OF OBSTETRICIANS AND GYNECOLOGISTS, COMMITTEE ON OBSTETRIC
PracTICE, COMMITTEE ON ETHICS, “Perinatal Palliative Care”, Obstetrics & Gynecology, Vol.
134, No. 3, septiembre de 2019, num. 786, reafirmado en 2021, disponible en: https://www.
acog.org/clinical/clinical-guidance/committee-opinion/articles/2019/09/perinatal-palliative-ca-
re (fecha de consulta 1/6/2023).

33. LO6PEZ GARCIA DE MADINABEITIA, ANA Pia, “Duelo perinatal: Un secreto dentro
de un misterio”, Revista de la Asociacion Espariola de Neuropsiquiatria, vol. 31, N° 1, 2011,
pp- 53-70.
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estrés postraumatico®* *°, abuso de sustancias®, ideacién suicida®’, hiper-
tension, cancer, obesidad y diabetes, que a menudo conducen a la muerte pre-
matura®®. Los padres que han pasado esta experiencia solicitan una atencion
médica holistica y compasiva por parte de los profesionales de la salud, ya
que son ellos quienes orientardn a la familia en el camino hacia la elaboracién
del duelo®-.

Varias investigaciones de campo recogen la experiencia de los padres en
torno a la pérdida perinatal. En este sentido, muchas familias refieren que no
solo tienen que hacer frente al duelo por la muerte del hijo, sino que también
estdn presionados por las expectativas sociales que apuntan a un duelo de
corta duracidn, que se resolverd rdpidamente con la finalizacién del emba-
razo, o aun a la negacion de la existencia del duelo. Los padres suelen percibir
que los amigos, la familia y los profesionales de la salud malinterpretan su
realidad y el significado que el embarazo tiene para ellos como padres*'. Mu-

34. HuTTl, MARIANN H.; ARMSTRONG, DEBORA S.; JOH A., MYERS y HALL, LYNN A.,
“Grief intensity, psychological well-being, and the intimate partner relationship in the sub-
sequent pregnancy after a perinatal loss”, Journal of Obstetric, Gynecologic, and Neonatal
Nursing: JOGNN, 44(1), pp. 42-50, DOLI: https://doi.org/10.1111/1552-6909.12539.

35. KERSTING, ANETTE y WAGNER, BIRGIT, “Complicated grief after perinatal loss”,
Dialogues in Clinical Neuroscience, 14(2), 2012, pp. 187-194, DOI: https://doi.org/10.1016/j.
siny.2015.10.004.

36. DUE, CLEMENCE; CHIAROLLI, STEPHANIE y RIGGS, DANIEL W., “The impact of
pregnancy loss on men’s health and wellbeing: A systematic review”, BMC, 17(138), 2017,
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chos estudios han reportado que los padres, luego del diagndstico, abrazaron
la personalidad del feto, uniéndose a través de la crianza activa y la creacioén
de recuerdos durante el resto del embarazo y después del nacimiento* 4,

La atencion médica centrada en el feto como paciente por parte de los
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gestaciones con condiciones severamente limitantes de la vida perinatal sean
tratadas con el mismo respeto que cualquier otro embarazo saludable’'.

Las familias jamds olvidan quién, cémo, dénde, y cudndo le transmi-
tieron el diagndstico de su bebé o la noticia de su fallecimiento. Las necesi-
dades de los padres que experimentan una pérdida perinatal son variadas, y
los profesionales y el sistema de la salud deben ofrecer un amplio procedi-
miento de cuidado del nifio y su familia. El trato humanizado y amoroso es
tan importante como los recuerdos materiales que puedan generarse desde
la gestacién y luego de nacer, aun si ese nacimiento es sin vida o se estima
que el bebé tendrd una baja expectativa de vida. Para la formacion de esos
recuerdos puede recurrirse a fotografias del embarazo, del nacimiento del
bebé, ecografias y la grabacion de los latidos del corazon, la libreta con datos
del bebé, el registro de las huellas de pies y manos, la creacion de joyas de
leche, la pulsera identificatoria, un mechén de cabello, la pinza con el cordén
umbilical. Los padres solicitan poder ver, sostener, acunar, vestir, peinar, per-
fumar, hablar o cantarle al nifio, cumplir con ritos religiosos, o fotografiar al
nifio y permanecer con €l durante el tiempo que necesiten, aun si el nifio estd
fallecido. Muchos padres refieren “ser felices” al poder conocer a su hijo, aun
fallecido antes o después de nacer®>.

Del mismo modo, la toma de decisiones compartida es fundamental ya
que permite que los padres tengan algo de control que puede ayudar a dis-
minuir la intensidad del duelo y fomentar su sanacién. En consecuencia, la
falta de capacitacion de los profesionales en el manejo del duelo perinatal es
danino tanto para los padres como para los profesionales™ **. En los tltimos
afios con el advenimiento de la ecografia y el diagndstico prenatal se han de-
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sarrollado con mas interés las dreas de psicologia perinatal, duelo perinatal y
cuidado paliativo perinatal, para satisfacer estas necesidades> *.

c. Estado actual de los cuidados paliativos perinatales y psicologia perinatal
en el mundo

Si bien en muchos paises se han tomado directivas sobre terminacion
provocada del embarazo cuando se identificaran anomalias®’, cada vez son
mds las evidencias del valor potencial para los padres y sus familias de conti-
nuar estos embarazos en forma natural, con la finalidad de favorecer adecua-
damente la elaboracién del duelo de una condicion severamente limitante de
la vida del hijo en gestacion. La disponibilidad de un programa estructurado
que brinde atencion perinatal continua, integral, multidisciplinaria y de apoyo
ofrece una alternativa tangible y segura a la terminacién electiva temprana
del embarazo para las familias cuyo hijo fue diagnosticado con una condicién
severamente limitante para su vida®®* - 6!,
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En la actualidad el cuidado paliativo pediatrico es considerado un de-
recho humano®, por ello sociedades cientificas y grupos académicos han pu-
blicado recomendaciones para el desarrollo de programas de atencién espe-
cificas.

El Comité de Prictica Obstétrica y el Comité de Etica del Colegio Ame-
ricano de Obstétrica y Ginecologia (ACOG) recomiendan, y reafirman en el
afio 2021, que los profesionales de la salud y las instituciones médicas desa-
rrollen programas de cuidados paliativos perinatales. Estos programas deben
incluir una consulta prenatal formal; el desarrollo de un plan de nacimiento;
el acceso a las especialidades neonatales o pediétricas necesarias; el soporte
en el cuidado prenatal, durante el parto y postnatal de la madre y el nifio,
incluyendo el apoyo de la psicologia perinatal para el manejo del duelo. Los
padres deben ser asesorados con profundidad y amplitud sobre sus opciones
de cuidado para el adecuado ejercicio de su autonomia y poder tomar una
decision voluntaria e informada®.

Del mismo modo, la American Academy of Pediatrics (2013)%, Funda-
cién Europea para el Cuidado del Recién Nacido (EFCNI - 2021)%, Pediatric
Palliative Care Group Australia (1991)% y las sociedades neonatales de dis-
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tintos paises®” % ¢ han publicado lineamientos y declaraciones especifica-
mente con respecto a cuidados paliativos perinatales. En los dltimos afios han
surgido los programas denominados “Perinatal Hospice” reconocidos como
un modelo de atencién, que brinda un nivel adicional de apoyo que se puede
incorporar facilmente en la atencion estandar del embarazo y el parto’ "'

América Latina se encuentra en una situacion de postergacion en la in-
vestigacion y el desarrollo de programas de cuidados paliativos perinatales.
Solo en seis paises latinoamericanos se reportan estos programas: Argentina,
Chile, México, Nicaragua, Paraguay y Uruguay’?, aunque no ha podido cons-
tatarse su funcionabilidad, o el modelo adecuado que debe ser implementado
para dicha poblacion. Si bien, las escasas publicaciones indican la necesidad
de desarrollar una educacién programadtica sobre abordajes éticos y humanos
durante el proceso de la muerte y el morir en las unidades de cuidados inten-
sivos neonatales de la region’.

En la actualidad, con el desarrollo de los avances cientifico-técnicos, €l
reconocimiento del impacto psicosocial en las familias con el diagnéstico
prenatal o postnatal de condiciones severamente limitantes de la vida se con-
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sidera mandatorio la creacion de programas de cuidados paliativos perinatales
para guiar a médicos y padres a través de este dificil viaje”™ 7 77, Pero ello
requiere la inversion en la formacién de los profesionales de la salud, infraes-
tructura especificas en estas areas, y en el relevamiento estadistico de estos
programas.

VII. Reflexiones finales

Los debates que suscita el caso “Beatriz” que la Corte IDH debe resolver
nos han impulsado a reflexionar desde las ciencias de la salud sobre el diag-
néstico de anencefalia y otras condiciones severamente limitantes de la vida
y su abordaje clinico, a la luz de los estudios, tendencias y experiencias mas
recientes en materia de psicologia perinatal y los cuidados paliativos. Para
eso, hemos puesto el foco en encontrar modos de acompaiar dignamente a las
familias que reciben una noticia tan dolorosa durante la gestacion.

En la actualidad, la relacién médico-paciente reposa, principalmente, en
la promocién de las decisiones informadas auténomas del paciente. En es-
pecial, en el caso del diagndstico prenatal de condiciones severamente limi-
tantes de la vida del nifio en gestacion, existe una obligacion por parte de los
profesionales de la salud de informar a los padres de todas las acciones tera-
péuticas posibles centradas en el cuidado de la salud de la madre y del nifio.
La derivacién a un equipo de cuidados paliativos perinatales y psicologia per-
inatal puede brindar apoyo y aliento para que las familias expresen libremente
sus metas y deseos, asi como para encontrar significado y esperanza en la
dolorosa circunstancia que deben afrontar.

El sistema de salud, los profesionales de la salud y la sociedad en su con-
junto deben facilitar los cambios estructurales y de funcionamiento que po-
sibiliten que una familia pueda verdaderamente decidir y ejercer su derecho
como agentes responsables en la toma de decisiones sobre el cuidado de sus
hijos, especialmente cuando existen condiciones limitantes para su vida.
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