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Resumen

Con el objetivo de analizar el grado de conocimiento y opinién de los médicos sobre la anencefalia, fué hecho
estudio transversal con 70 médicos ginecélogos/obstetras y pediatras de los hospitales de Goiania, Brasil. Los
entrevistados respondieron un cuestionario de 20 preguntas de verdadero o falso, y se evaluaron sus opinio-
nes a través de un cuestionario con cinco preguntas que contenian 31 opciones de respuestas en escala tipo
Likert. La mayoria (70%) participé en clases sobre anencefalia. El promedio de respuestas correctas fue del
13. 17 preguntas. Las afirmaciones con mayor nimero de respuestas correctas se registraron en relacién a la
gestacion del anencéfalo (80%) y sobre que no existe en este caso muerte encefalica (72%). Las preguntas con
menores nimeros de respuestas correctas se relacionaron a la donacién de 6rganos del anencéfalo nacido
vivo (35%) y sobre la legislacion que permite la interrupcién de la gestacion frente al diagndstico inequivoco
de anencefalia (47,1%). El 30,41% estuvo de acuerdo que el anencéfalo tiene vida. A la conclusidn se verfiicd
que la anencefalia es alin un tema polémico y necesita un mayor conocimiento entre los médicos.

Palabras clave: Aborto. Anencefalia. Muerte encefalica. Vida. Anomalias congénitas. Desarrollo embrionario.

Resumo
Anencefalia: conhecimento e opinido dos médicos ginecologistas-obstetras e pediatras de Goiania

Objetivando analisar o grau de conhecimento e opinido dos médicos sobre anencefalia, foi realizado estu-
do transversal com 70 ginecologistas-obstetras e pediatras de dois hospitais de Goiania. Os entrevistados
responderam a questionario com 20 perguntas fechadas, com opgdes “verdadeiro” ou “falso”, abrangendo
cinco temas distribuidos em 31 afirmagdes com respostas em escala tipo Likert. A maioria dos entrevistados
afirmou ter assistido a aula sobre anencefalia (70%), e a média de acertos foi de 13,17 questdes. As afirma-
¢Oes com mais acertos versavam sobre a gestagdo do anencéfalo (80%) e que anencefalia ndo significa morte
encefalica (72%). As questdes com menor nimero de acertos abordavam doagdo de érgdos de anencéfalo
nascido vivo (35%) e a legislagdo que permite a interrupgdo da gestagdo perante diagndstico inequivoco de
anencefalia (47,1%). Dos profissionais ouvidos, 30,41% concordaram que o anencéfalo tem vida. Conclui-se
que a anencefalia ainda é tema polémico e necessita ser mais conhecida entre médicos.

Palavras-chave: Aborto. Anencefalia. Morte encefdlica. Vida. Anormalidades congénitas. Desenvolvimento
embriondrio.

Abstract
Anencephaly: knowledge and opinion of gynecologists, obstetricians and pediatricians in Goiania

In order to analyze the knowledge and opinion of physicians about anencephaly, a cross-sectional study was
performed, including 70 obstetrician-gynecologists and pediatricians of two hospitals in Goiania, Brazil. The
interviewees answered a survey of 20 true or false closed questions. Their opinions were evaluated through
a 5-subject questionnaire, with 31 affirmations with a Likert-type response scale. Most of the interviewees
(70%) affirmed to have attended classes on anencephaly. The average of correct answers was 13.17. The as-
sertive questions with the highest percentage of correct answers were on anencephalic pregnancy (80%) and
the distinction between anencephaly and brain death (72%). The questions with the lowest number of correct
answers were about the donation of anencephalic born alive babies’ organs (35%) and about the legislation
that permits pregnancy termination when anencephaly had been unequivocally diagnosed (47.1%). Among
those heard, 30.41% agreed on the fact that anencephalic babies have life. In conclusion, anencephaly is still
a controversial topic and physicians need to acquire more knowledge on the subject.

Keywords: Abortion. Anencephaly. Brain death. Life. Congenital abnormalities. Embryonic development.
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Las malformaciones congénitas conllevan mor-
bilidad y mortalidad, siendo los defectos del tubo
neural (DTN) su segunda causa mas comun y afectan
0.5 a 2 gestaciones de cada 1.000. Segun la Fede-
racién Brasilefia de las Asociaciones de Ginecologia
y Obstetricia (Febrasgo), no existen datos confiables
en Brasil sobre la incidencia real de espina bifida,
mielomeningocele y otros DTN (anencefalia y ence-
falocele) que varian en las diferentes regiones del
pais. En la regidon Nordeste hay registros de relatos
de series de area especifica en un centro terciario,
en el cual la prevalencia fue de cinco casos cada mil
nacimientos. En el Sur, un andlisis de la poblacién de
14 afios reveld la prevalencia de cerca de seis casos
por 10 mil nacimiento y, en el Sudeste, la prevalen-
cia fue de 1,13 por mil nacidos vivos?.

En los seres humanos, los DTN mas comunes
son anencefalia, la cual consiste en una falla en el
cierre de la extremidad anterior del tubo neural y
mielomeningocele, caracterizada igualmente por
una imperfeccion del cierre del tubo neural, pero en
la extremidad caudal, generando un defecto en la
columna vertebral®. La anencefalia puede subdivi-
dirse en meroacrania, cuando el craneo y el cerebro
anterior son afectados y algunas funciones vegetati-
vas son preservadas®* y holocrania, cuya falla en el
cierre estd en la parte posterior del cerebro y huesos
del craneo. Es evidente que la anencefalia presenta
variedades, cuya gravedad dependera del grado de
participacion?.

La anencefalia seria mas bien definida como
una falla en el cierre del tubo neural entre la terce-
ray la cuarta semana de gestacion (entre 232 y 262
dia del embrién), dando como resultado la ausencia
total o parcial del casquete craneal (craneo y cuero
cabelludo) y del cerebro®®. Como efecto y aunque
el término “anencefalia” (del griego an, “sin” y enke-
phalos, “encéfalo”) sea cominmente utilizado, se
trata de un término engafioso, pues el encéfalo, el
cual por definicién anatdmica es la parte del sistema
nervioso central localizado en el craneo, constitui-
do de cerebro (telencéfalo y diencéfalo), cerebelo y
tronco encefalico (mesencéfalo, puente y bulbo) ¢, no
estd completamente ausente’, teniendo en cuenta
que el tronco encefalico, cerebelo, diencéfalo y par-
tes del telencéfalo estdn generalmente presentes.

La etiologia exacta de la anencefalia y otros
DTN, como meningomielocele o espina bifida, es
aun mas desconocida. Sin embargo, se sabe que las
condiciones ambientales, estatus socioecondmico e
influencia genética (mutacion de metilentetrahidro-
folato reductasa, alteracién en la regulacién de micro
ARN, via mitogen-activated protein kinase — MAK)
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son algunos de los factores que pueden llevar a esos
cuadros>#12,

Dentro de las asociaciones ambientales, se
destaca la deficiencia del acido félico durante la
gestacion. Algunos ensayos clinicos al azar y varios
estudios observacionales mostraron que se pueden
prevenir un 50% a 80% de los casos de DTN si las
mujeres recibieran suplemento de acido fdlico en
la dosis de 0,4 mg diarios en el periodo pericon-
cepcional >3, Considerando la baja adherencia a
la suplementaciéon de medicamentos por parte de
la poblacién y con la intencidn de disminuir la pre-
valencia de anemia materna y defectos en el tubo
neutral, el gobierno brasilefio establecié la fortifica-
cion obligatoria de harinas de trigo y maiz con fierro
y acido félico, implementada de forma efectiva en
el pais a partir de junio de 2004 .

La mayoria de los recién nacidos anencéfalos
muere dias o semanas después del parto . Algunos,
aunque es raro, sobreviven por mas tiempo, como
fue el caso de Samuel, en el Hospital Materno In-
fantil de Goiania, quien vivio seis meses; Victoria de
Cristo, episodio nacionalmente conocido, sobrevivié
dos afos y seis meses o, incluso, en Ribeirdo Preto,
una nifia de tres afos y siente meses, el cual fue pu-
blicado en 20114

Machado y sus colaboradores?® evaluaron re-
trospectivamente 108 gestaciones de anencéfalos,
en un periodo de diez afios. En el grupo en que los
padres decidieron llevar la gestacion hasta el final
(n =53), el 62% de los fetos nacieron vivos y el 38%
murid en el Utero. De los 31 nacidos vivos, un 94%
murié en las primeras 24 horas, de los cuales un 67%
fallecié en la primera hora de vida. Los autores no
describieron si hubo soporte avanzado a esos recién
nacidos.

La reaccion de las parejas frente al diagndstico
pre natal de una anormalidad fetal puede involucrar
sentimientos de rabia, desesperacion, falta de ade-
cuacion vy disturbios del suefio y de alimentacion,
sentimientos negativos que pueden ser dirigidos al
equipo de salud, demostrando que el conocimiento
y la comprensién de los profesionales son funda-
mentales para ayudar a la pareja a adaptarse a la
nueva realidad ***’. El diagndstico de malformacién
fetal puede tener un gran impacto en la autoestima
de los genitores, quienes pueden sentirse “defectu-
0s0s” o incapaces de generar un hijo saludable y el
sentimiento de culpa y responsabilidad por la mal-
formacion es bastante comun &,

Frente a eso, los médicos, responsables
del diagndstico de malformacion fetal, son un
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instrumento de ayuda y apoyo a las familias de fe-
tos malformados y encargados de la anticipacion
terapéutica del parto cuando hay consentimiento
mutuo y, con sus conocimientos y concepciones per-
sonales, son capaces de influenciar en la decision de
los padres. De esta forma, la investigacidn del grado
de conocimiento y de la opinidon de médicos sobre
la anencefalia se vuelve fundamental para el analisis
de los métodos utilizados y de las orientaciones di-
reccionadas a las gestantes de anencéfalos.

Método

Se trata de un estudio transversal realizado en
el Hospital Materno Infantil (HMI) y en la Santa Casa
de Misericordia de Goiania (SCMG), en el periodo de
enero a mayo de 2015, mediante la aplicaciéon de un
cuestionario de 36 preguntas divididas en tres sec-
ciones: 1) datos personales, con edad, sexo, etnia,
renta, profesion, religion y religiosidad; 2) conoci-
mientos generales sobre anencefalia y 3) opiniones
sobre anencefalia.

La primera parte fue constituida por datos de
identificacién que incluye la escala de Durel (escala
de religiosidad de Duke, version brasileia), la cual
verifica tres de los principales aspectos de la relacion
entre religiosidad y resultados de salud, por medio
de cinco items: los primeros dos elementos abordan
aspectos de religiosidad organizacional (RO), relacio-
nada al grado de asiduidad a encuentros religiosos
(visitar iglesias, templos o ceremonias, por ejem-
plo) y de la religiosidad no organizacional (RNO), la
cual mide la frecuencia con la que el entrevistado se
dedica a actividades religiosas individuales (oracio-
nes, lectura de la Biblia, devocionales, etc.). Ambos
indicadores fueron reproducidos de estudios epide-
mioldgicos estadounidenses’ y asociados a indices
de salud fisica, mental y soporte social. Los tres ulti-
mos items comprenden la dimension de religiosidad
intrinseca (RI) que se refiere a la tentativa de inter-
nalizar y experimentar la religiosidad en todas las
esferas de la vida y fueron extraidos de la escala de RI
de Hoge, de acuerdo con su adecuacion a la puntua-
cion total de esa escala y comprendiendo resultados
en salud y soporte social. Moreira y sus colaborado-
res recomiendan que, en el analisis de los resultados
de Durel, las puntuaciones de las tres dimensiones
(RO, RNO y RI) no sean sumadas en un puntaje total,
sino que sean analizados separadamente 2%,

Para el presente trabajo utilizamos las defini-
ciones de religion, religiosidad y espiritualidad de
Koenig'®y sus colaboradores, las cuales afirman:
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1) religion es el sistema organizado de creencias,
practicas, rituales y simbolos designados para fa-
cilitar el acceso a lo sagrado (Dios, fuerza mayor,
verdad suprema); 2) religiosidad se refiere a cuanto
un individuo cree, sigue y practica una determinada
religion y 3) espiritualidad se refiere a la busqueda
personal de comprension relacionada a preguntas
existenciales mayores (por ejemplo, el fin y el sen-
tido de la vida) y sus relaciones con lo sagrado y/o
transcendente. Ese proceso no necesariamente re-
sulta en el desarrollo de practicas o en la formacion
de comunidades religiosas %2,

La segunda parte del cuestionario fue com-
puesto por 20 preguntas de verdadero o falso y se
coloca un 1 a las respuestas correctas y 0 a las in-
correctas, de forma que el puntaje sea entre 0y 20.
La tercera parte del cuestionario identificé la opini-
6n de los entrevistados en cinco temas, por medio
de 31 afirmaciones, en escala tipo Likert, en la cual

”ou

sefialé “muy de acuerdo”, “parcialmente de acuer-
i

do”, “ni acuerdo ni desacuerdo”, “parcialmente en
desacuerdo” o “muy en desacuerdo”.

Los cuestionarios se aplicaron previamente a
un grupo de diez alumnos de sexto afio de la carrera
de medicina, cuyo papel consistia en hacer criticas
en relacion con la formulacién de preguntas, para
probar la claridad del lenguaje y la objetividad del
instrumento.

Los criterios de inclusion en este estudio fue-
ron: ser ginecdlogo, obstetra y pediatra del HMI o
de la SCMG; ser médico interno de pediatria o gine-
cologia u obstetra del HMI o da la SCMG que haya
aceptado participar en el estudio y firmar el térmi-
no de consentimiento informado. Los cuestionarios
con respuestas incompletas o inadecuadas no fue-
ron utilizados en el andlisis. Todos los participantes
firmaron el término de consentimiento informado.

La muestra de 155 médicos, incluyendo médi-
cos internos, fue calculada por medio del programa
Epinfo 7, adoptando un error muestral de 5%, fre-
cuencia esperada de 50% e intervalo de confianza
de 95%.

Resultados

En total, fueron distribuidos 155 cuestionarios,
pero solo 70 médicos lo completaron adecuada-
mente y se incluyeron en el estudio. De los demas,
35 no aceptaron responder, 28 no devolvieron el
cuestionario y 22 respondieron de forma incomple-
ta o inadecuada con mds de una alternativa.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422016242138
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Los cuestionarios se respondieron en casi diez
minutos en la presencia del investigador, en el lo-
cal de trabajo de los médicos, después de haber
aclarado el estudio y la firma del término de consen-
timiento para participar.

La mayoria de los médicos eran del sexo femeni-
no (76%), blancos (70%), catdlicos (53%) y asistio a la
clase de anencefalia (70%). La puntuaciéon promedio
en la escala de Durel sobre RO fue de 3,21 (1-6); sobre
RNO 2,81 (1-6) y RI 4,9 (1-15). El promedio de aciertos
fue de 13,17 preguntas, del total de 20 (Tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas generales de los médicos

Caracteristicas n % (n =70)

Sexo

masculino 17 24,3
femenino 53 75,7
Color/etnia

blanco 49 70
negro 1 1,4
pardo 17 24,3
amarillo 3 4,3
indigena - 0
Religion

catdlica 37 52,9
protestante/evangélica 11 15,7
espiritista 16 22,9
otra 2 2,8
ninguna 4 5,7
Especialidad

ginecologista-obstetra (GO) 6 8,6
pediatra 28 40
residente en pediatria 14 20
residente GO 22 31,4
Tuvieron clase sobre anencefalia 49 70
Edad (promedio) 34
Total de aciertos (promedio) 13,17

Las afirmativas mas significativas para medir
el conocimiento sobre la pregunta se refieren a la
supervivencia (77,1%) y gestacion del anencéfalo
(80%), criterios de muerte encefalica (87,1%) y que
anencefalia no significa muerte encefalica (72,8%).
Las preguntas con menor numero de aciertos abor-
daron la donacién de 6rganos del anencéfalo nacido
vivo (35,7%) y la legislacion que permite la interrup-
cién de la gestacion ante el diagndstico inequivoco
de anencefalia (44,3%). Esos datos pueden obser-
varse en la Tabla 2.

En relaciéon con la opinion de los médicos,
47,14% concordd mucho en que el anencéfalo tiene
vida, pero que el 41,71% esta muy en desacuerdo en
que la anticipacion terapéutica del parto sea aborto.
De los profesionales entrevistados, un 45,71% (valor

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422016242138

sumado de los que estan parcialmente de acuerdo
a los que estan muy de acuerdo) indican la antici-
pacion terapéutica para evitar el sufrimiento de los
padres y un 88,57% (valor sumado entre los que es-
tan parcialmente de acuerdo a los que estan muy de
acuerdo) orientan apoyo psicoldgico. Cuando los pa-
dres optan por la interrupcion terapéutica del parto
del anencéfalo, un 15,71% de los médicos estd muy
de acuerdo en interrumpir la gestacion sin proble-
mas, un 15,71% la interrumpirian, pero se sentirian
incémodos, un 27,14% lo haria solo bajo mandato
judicial y un 32,86% indicarian a otro colega. En re-
lacién con la atencidn del recién nacido anencéfalo,
un 48,57% esta muy de acuerdo en que la reanimaci-
6n deber ser completa y un 7,14% considera que no
se debe hacer nada. Un 65,71% desacuerda mucho
o parcialmente con el aborto antes de 12 semanas,
pero un 50% concuerda mucho o parcialmente con
el aborto del anencéfalo, como muestra la Tabla 3.

Discusion

La anencefalia es una de las malformaciones
mas comunes del tubo neural y conlleva a la usen-
cia total o parcial del casquete craneano (craneo o
cuero cabelludo) y del cerebro®*, pero no de todo
encéfalo, como muchas veces se divulga fuera del
dmbito académico. El acierto de mas de un 60% de
los médicos en relacion a su definicion releja su co-
nocimiento de la anatomia y de la funcionalidad del
encéfalo, seguramente adquirido durante la forma-
cién académica.

En relacion con la supervivencia, el indice de
aciertos fue de 77%, lo cual demuestra que la mayo-
ria tuvo acceso al tema anteriormente, de hecho, el
70% de los médicos afirmd que habia ido a clases
de anencefalia. Sin embargo, menos de la mitad de
ellos demostrd conocimiento sobre las normas del
Consejo Federal de Medicina (CFM) y del Supremo
Tribunal Federal (STF) en relacién con la gestacion
del anencéfalo.

Sobre el asunto, el STF juzgd procedente, el
12 de abril de 2012, la Argumentacién de Incumpli-
miento del Precepto Federal (ADPF-54, en sus siglas
en portugués)?y decidié que la anticipacion tera-
péutica del parto de fetos anencéfalos no tipifica el
crimen de aborto previsto en el Cédigo Penal, pres-
cindiendo, de esta forma, de autorizacién previa.
El 10 de mayo de 2012, el CFM editd la resolucion
1.989/2012 %, cuyo articulo 12 define que en la ocur-
rencia del diagndstico inequivoco de anencefalia, el
médico puede interrumpir el embarazo, a pedido de
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Tabla 2. Conocimiento de los médicos

Aciertos

Galibo

Conocimiento de los médicos sobre la definicidn y supervivencia del anencéfalo
1. Se define anencefalia como la ausencia completa del encéfalo F 45 64,3

2. Se define anencefalia como la ausencia completa del cerebro y mesencéfalo F 46 65,7

3. Se define anencefalia como una falla en el cierre del tubo neural entre la terceray la
cuarta semana de gestacion (232 y 262 dia del embridn), lo cual da como resultado la Vv 41 58,5
ausencia total o parcial del casquete craneano (craneo y cuero cabelludo) y del cerebro

4, Considerando la definicién anatomica, el término “anencefalia” esta errado Vv 59 84,3
5. Las estructuras del sistema nervioso central que generalmente estan presentes en el v 37 528
feto anencéfalo son: diencéfalo, mesencéfalo, puente, bulbo y cerebelo ’
6. La mayoria de los fetos anencéfalos muere dentro del Utero F 36 51,4
7. La mayoria de los fetos anencéfalos muere al primer dia y solo el 5% sobrevive mas

de seis dias v >4 7.1
Conocimiento de los médicos sobre muerte encefélica, anencefalia y donacidn de 6rganos

8. Se puede considerar la anencefalia como muerte encefalica F 51 72,8

9. En Brasil, los criterios de muerte encefdlica obedecen a la Resoluciéon CFM
1.480/1997, definidos por el estado clinico irreversible en el cual las funciones cere- Y, 61 87,1
brales y del tronco encefalico estdn irremediablemente comprometidas.

10. Podemos evaluar la presencia de funcionalidad del tronco cerebral a través de los

. . , . . Vv 63 90
reflejos pupilares, corneanos, vestibulo-caldrico, oculocefalico, tos y prueba de apnea.
11. En la muerte encefilica, los reflejos del tronco encefélico estan ausentes. Vv 55 78,6
12. En el anencéfalo, los reflejos del tronco encefalico estdn presentes. Vv 49 70

13. La inmadurez del sistema nervioso central del nifio determina criterios mds rigu-
rosos para la determinaciéon de la muerte encefalica. El diagndstico solo es posible Vv 28 40
después del séptimo dia de vida

14. Segun la Academia Americana de Pediatria, los niflos anencéfalos pueden ser do-

nadores de érganos vitales. F 25 357
Conocimiento de los médicos sobre la gestacion del anencéfalo y la legislacion
15. La gestacion del anencéfalo requiere un seguimiento especial y las complicaciones v 56 80
relatadas mas frecuentemente son polihidramnios y que sean prematuros
16. La gestacion es complicada por hiperémesis en la gran mayoria de los casos F 39 55,7
17. La gestacidn del anencéfalo pone en riesgo la vida de la gestante F 53 75,7
18. En la ocurrencia del diagndstico inequivoco de anencefalia, el médico puede, a pe-
ticién de la gestante e independientemente de la autorizacién del Estado, interrumpir Vv 31 44,3
© el embarazo.
w 19. En la ocurrencia del diagndstico inequivoco de anencefalia, el médico puede, a
| peticidn de la gestante, interrumpir el embarazo, siempre que haya autorizacion del F 33 47,1
g Estado.
(] 20. En la ocurrencia del diagnédstico inequivoco de anencefalia, el médico no podra
Q interrumpir el embarazo F >4 7.1
(]
©
8 la gestante e independientemente de la autorizaci- demostrando la ausencia del casquete craneano y
oo 6n del embarazo. En el articulo 29, define que: de parénquima cerebral identificable;
T . ) . . Il - informe firmado por dos médicos capacitados
< el diagndstico de anencefalia se hace por medio de para tal diagnéstico.
un examen ultrasonogrdfico realizado a partir de la
129 (décimo segunda) semana de gestacion y debe La ultrasonograffa es una modalidad eficaz para
contener: el diagnodstico pre natal de los DTN?%. La compren-
| - dos fotografias identificadas y con fecha: una con sién total de la apariencia ultrasonografica normal
la cara del feto en posicion sagital y la otra con la del sistema nervioso central en diferentes edades

visualizacion del polo cefdlico en el corte transversal, gestacionales es crucial para el diagndstico preciso,
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Tabla 3. Opinion de los médicos sobre anencefalia (Escala de Likert)

Muy en Parcialmente  Niacuerdo Parcialmente Muy de
desacuerdo endesacuerdo ni desacuerdo de acuerdo acuerdo TOTAL TOTAL%
n n % n ] % ] %
1. Afirmaciones generales sobre anencefalia
a) El anencéfalo estd vivo 8 |11,43%| 5 7,14% 9 | 12,86% | 15 | 21,43% |33|47,14%| 70 100,00%

b) La anencefalia es una anomalia incom-
patible con la vida

c) Puede existir consciencia en el anencéfalo | 32 |45,71%| 8 |11,43% | 10 | 14,29% | 18 | 25,71% | 2 | 2,86% 70 100,00%
d) Considero al anencéfalo como en
muerte encefélica

e) Estoy a favor de la donacién de 6rganos
del anencéfalo

f) Considero aborto la anticipacion tera-
peutica del parto del anencéfalo

2. Al saber el diagndstico de anencefalia, écomo orienta a la madre?
a) Indico la anticipacidn terapéutica, ya
que la anomalia es incompatible con la 27 |3857%| 5 | 7,14% | 10 | 14,29% | 8 | 11,43% |20|28,57%| 70 100,00%
vida

b) Indico la anticipacidn terapeutica para
evitar el sufrimiento de los padres

c) Converso con los padres y dejo que
ellos decidan

d) Oriento el apoyo psicolégico solamente
si ellos no aceptan la anticipacién

e) Oriento siempre el apoyo psicoldgico 3 4,29% | 2 2,86% 3 4,29% | 4 | 571% |58(82,86%| 70 100,00%
f) Pregunto la religion de los padres y
busco orientar la decision conforme la 16 (22,86%| 9 |12,86% | 16 | 22,86% | 14 | 20,00% |15|21,43%| 70 100,00%
concepcion que adoptan

g) Tengo dificultad para conversar sobre el

6 |857%| 7 |10,00%| 1 | 1,43% |11 |15,71% |45 64,29%| 70 | 100,00%

12 |17,14%| 17 | 24,29% | 8 | 11,43% | 16 | 22,86% |17 |24,29%| 70 100,00%

8 [11,43%| 4 | 571% | 3 | 4,29% | 11 | 15,71% |44162,86%| 70 100,00%

29 |41,43%| 3 | 4,29% | 9 | 12,86% | 14 | 20,00% |15|21,43%| 70 100,00%

20 [28,57%| 8 |11,43% | 10 | 14,29% | 11 | 15,71% |21|30,00%| 70 100,00%

4 |571% | 3 | 429% | 9 |12,86% | 11 | 15,71% |43|61,43%| 70 100,00%

42 |60,00%| 8 |11,43%| 5 | 7,14% | 6 | 857% | 9 |12,86%| 70 100,00%

16 |22,86%| 9 |12,86% | 10 | 14,29% | 19 | 27,14% |16 |22,86%| 70 100,00%

diagndstico
3. Cuando los padres deciden abortar al anencéfalo, usted:
a) Atiende sin problemas 33 |47,14% 7,14% 9 |12,86% | 12 | 17,14% |11|15,71% 70 100,00%

5
b) Atiende, pero se siente mal 27 |38,57%| 7 |10,00%| 9 | 12,86% | 16 | 22,86% |11|15,71%| 70 100,00%
c) Atiende, pero solo lo practica bajo 5
mandato judicial
d) Indica a otro colega 20 |28,57%| 6 | 8,57% | 16 | 22,86% | 5 | 7,14% |23(32,86%| 70 100,00%
4. Al atender un recién nacido vivo en la sala de parto, usted:
a) Procede con las normas de atencion
estandarizadas al recién nacido, lo cual in-
cluye reanimacién y apoyo avanzado (ven-
tilacién mecdnica y drogas vasoactivas)
b) Procede con las normas de atencién

30 [42,86% 7,14% | 8 | 11,43% | 8 |11,43% |19|27,14%| 70 100,00%

20 |2857%| 5 | 7,14% | 7 |10,00% | 4 | 5,71% |34|48,57%| 70 100,00%

estandarizaday, si fuera necesario, utiliza 13 [18,57%| 4 5,71% 1 1,43% | 10 | 14,29% |42 |60,00%| 70 100,00% g
oxigeno nasal '5
c) Procede con las normas de atencién o g
i;fz::aeﬁzj::Cze:::l:::;";z dnaécliliou\::illci)za 31 |4429%| 6 | 857% | 5 | 7,14% | 10 | 14,29% |18(25,71%| 70 | 100,00% 2
oxigeno.

d) No hace nada 60 |85,71%| 1 1,43% | 3 429% | 1 | 1,43% | 5| 7,14% 70 100,00% %
5. ¢Esta a favor del aborto? w
a) En fetos con menos de 12 semanas 39 |55,71%| 7 |10,00% | 6 8,57% | 8 |11,43% |10|14,29%| 70 100,00% (o)
b) En caso de estupro 23 132,86%| 7 |10,00%| 5 7,14% | 6 | 857% |29|41,43%| 70 100,00% .20
c) En caso de anencefalia 24 |34,29%| 6 | 8,57% | 5 7,14% | 10 | 14,29% |25|35,71%| 70 100,00% t
d) En caso de malformaciones graves con | oo |, 500 o | 1286% | 5 | 7,14% | 8 | 11,43% | 20|28,57%| 70 | 100,00% <
pocas posibilidades de vida

e) En cualquier malformacion 47 167,14%| 10 | 14,29% | 9 |12,86% | 3 | 4,29% | 1| 1,43% 70 100,00%

f) En madres adolescentes 64 |91,43%| 5 | 7,14% | O 0,00% | 1 | 1,43% | 0 | 0,00% 70 100,00%

g) En madres con bajos ingresos 66 (94,29%| 3 4,29% 1 1,43% | 0 | 0,00% | O | 0,00% 70 100,00%

h) Cuando la madre no quiere al hijo 59 |84,29%| 4 | 5,71% | 1 1,43% | 2 | 2,86% | 4 | 5,71% 70 100,00%

i) Cuando la madre corre riesgo de vida 23 [32,86%| 4 | 5,71% | 10 | 14,29% | 13 | 18,57% |20(28,57%| 70 100,00%

j) Nunca 31 |44,29%| 7 |10,00% | 12 | 17,14% | 4 | 5,71% |16|22,86%| 70 | 100,00%
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porque la presencia o ausencia de una estructura
puede considerarse como normal o anormal, de-
pendiendo de la edad gestacional . Camano y sus
colaboradores?® estudiaron 5.351 ultrasonografias
con medicion de la translucencia nucal, calcularon
el riesgo de anomalias cromosdmicas y les hicieron
seguimiento a esos pacientes. 193 (3,6%) exdamenes
estaban alterados, con un riesgo de anomalias supe-
rior a 1.300. Del total de recién nacidos, 84,8% no
presentaban anomalias cromosdmicas o malforma-
ciones diagnosticas durante la estadia en la sala para
recién nacidos.

En un estudio de base poblacional, de 55.226
gestaciones relatadas?, de 143 recién nacidos con
defectos en el sistema nervioso central (SNC), a 85
se les habia realizado un ultrasonido pre natal entre
las semanas 16y 20 de gestacion. Se diagnosticd con
alteraciones del SNC durante el pre natal a 64 fetos
(75%), no fue efectuado a 17 (20%) y era cuestiona-
ble en 4 (5%). El factor mas importante para la no
deteccion de DTN fue el tiempo disminuido del exa-
men, en lugar de la baja sensibilidad, pues se sabe
que la sensibilidad del examen puede llegar a 100%
cuando se realiza por profesionales capacitados.

Aunque la resonancia magnética rapida (RMR)
también pueda utilizarse para reproducir la imagen
del feto, la ultrasonografia continda siendo la moda-
lidad de eleccién en la evaluacion del feto en riesgo
de DTN, dada su alta tasa de deteccidon?. La dosis
de alfa-fetoproteina (AFP) también puede ser util
bajo la sospecha diagnosticada de meroanencefalia,
dado que un nivel elevado de AFP en el fluido amni-
Gtico puede sugerir DTN 7.

La gran mayoria de los entrevistados (80%)
acertd en que las complicaciones mas comunes de
la gestacion del anencéfalo es la polihidramnia y el
hecho de que sean prematuros®?2°, Machado y sus
colaboradores?® encontraron que los bebés prema-
turos es la complicacién mas comun en un 83% de
los casos analizados y la polihidramnia un 15%, con-
tra un 39% relatado en otros trabajos. Obeidi y sus
colaboradores? estudiaron 26 gestaciones de anen-
céfalos que no fueron interrumpidas, de las cuales
7 (27%) fueran complicadas por polihidramnia y 4
partos (15%) fueron complicados por distocia de
hombro. La duraciéon promedio de la gestacion has-
ta el parto fue de 35 semanas (intervalo de 22-42),
69% de los trabajos fueron inducidos a una gesta-
cion promedio de 34 semanas. La polihidramnia
puede llevar a dificultad respiratoria de la gestante,
pero no conlleva a riesgo de vida.

Un estudio que involucraba a 456 anencéfalos
encontré un 12,7% de malformaciones asociadas,
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notoriamente labio leporino y/o paladar hendido
y onfalocele. La hipoplasia suprarrenal y aganglio-
sis intestinal fueron frecuentes?. Machado y sus
colaboradores® demostraron asociacion de por lo
menos otra malformacién en un 39% de los recién
nacidos y fetos anencéfalos, siendo lo mas frecuen-
te defectos faciales y renales. La asociacién con
otras malformaciones cardiacas, pulmonares y es-
queléticas son menos comunes 3032,

Diferencias entre muerte encefdlica y anencefalia
En Brasil, los criterios de muerte encefalica,
la cual equivale a la muerte clinica y representa un
estado irreversible en que las funciones cerebrales
(telencéfalo y diencéfalo) y del tronco encefalico
estan irremediablemente comprometidas33, obe-
decen a la resolucion CFM 1.480/19973, tal como
informa Ribas. El diagnéstico de muerte encefalica
debe establecerse después de los exdmenes clinicos
realizados por profesionales diferentes y no vincula-
dos al equipo de trasplante, en el intervalo minimo
de seis horas y la realizacion del examen comple-
mentario que demuestre la ausencia de la actividad
eléctrica cerebral o la ausencia de infusiéon o meta-
bolismo cerebral también es obligatoria 33,

La inmadurez del sistema nervioso central
del nifio determina criterios mds rigurosos para la
determinacién de la muerte encefélica, cuyo diag-
nostico solamente es posible después del séptimo
dia de vida. Los recién nacidos incluidos en el grupo
etario que varia de siete a dos meses de vida ne-
cesitan un intervalo minimo de 24 horas entre los
examenes clinicos, ademas de la realizacién de los
electroencefalogramas 3.

|H

El término “muerte cerebral” es inadecua-
do, porque el cerebro comprende el telencéfalo y
el diencéfalo y no engloba el tronco encefalico. La
disfuncién del tronco encefalico es condicién sine
qua non para el diagndstico de muerte encefalica.
Podemos evaluar la presencia de funcionalidad del
tronco cerebral a través de los reflejos pupilares,
corneanos, vestibulo-calérico, oculocefalico, tos y
prueba de apnea. Todos esos reflejos estaran ausen-
tes en la muerte encefalica ®.

En anencéfalo, por definicidn, presenta au-
sencia de cerebro y cupula, pero el cerebelo y el
tronco encefdlico estan presentes, asi como sus
reflejos **. Los anencéfalos nacidos vivos presentan
funcién del tronco cerebral, con respiracidon espon-
taneay, frecuentemente, con algunas respuestas de
reflejos, como de succion ?*%, Por lo tanto, hay una
diferencia evidente entre el anencéfalo y el paciente
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con muerte encefalica: la funcionalidad del tronco
encefélico. De esa forma, el anencéfalo no podra
considerarse muerto®, a no ser cuando tenga paro
cardiorrespiratorio. Los médicos entrevistados pre-
sentaron un indice alto de aciertos (mas de 72,8%)
en las definiciones de muerte encefalica y sus dife-
rencias con el anencéfalo.

A pesar de que la mayoria de los entrevistados
es pediatra o interno de pediatria, la pregunta sobre
la posibilidad de donacion de érganos del anencéfa-
lo presentd el menor numero de aciertos y solo un
35,7% de los médicos respondié que los anencéfa-
los no pueden ser donadores. Esa es la orientacion,
desde 1992, de la Academia Americana de Pediatria,
en vista de que esos recién nacidos no completan
los criterios de muerte encefalica, el tronco cerebral
se mantiene en funcionamiento, presentando res-
piracion y latidos cardiacos espontdneos y, cuando
hay paro cardiorrespiratorio, los 6rganos ya estan en
proceso de isquemia °.

Opinion de los médicos y aspectos psicologicos

Hubo una tendencia entre los médicos a
considerar al anencéfalo como un ser vivo, pero
incompatible con la vida, probablemente por su
sobrevivencia corta. Esto se refleja en la conducta
adoptada frente a un recién nacido anencéfalo, pues
la gran mayoria de los médicos concordd mucho en
proceder con las normas de atencién al recién na-
cido estandarizadas, lo cual incluye reanimacion y
soporte avanzado.

Aunque quienes sobreviven al parto presentan
respiracion espontanea, la mayoria de los autores
postula ausencia de conciencia por la falta de fun-
cionalidad cerebral. Funayama y sus colaboradores*
describieron el examen fisico de una paciente con
meroacrania, un tipo de anencefalia, quien presen-
taba cuadriplegia, hipotonia global con hipertonia
ocasional del cuerpo en una postura descortezada,
hiperreflexia, clonus del tobillo y respuesta plantar
extensora. La lactante presentaba ausencia comple-
ta del telencéfalo y del tronco cerebral rudimentario
en el examen de resonancia nuclear magnética,
pero era capaz de sorber, responder al dolor con
contracciones musculares o llanto débil, presentaba
un cierre completo de los parpados, buena posicién
de los labios y no presentaba sialorrea.

La nifla anencéfala también movia la cabeza
y los ojos para el lado de donde prevenia sonido y
era capaz de sonreir ante los estimulos sonoros y
tactiles. La sonrisa ha sido reconocida en lactantes
anencéfalos y estuvo relacionada con la fase del
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suefio REM (movimiento rapido de los ojos) que se
correlaciona anatémicamente al puente®. La sonri-
sa en momentos de placer y el hecho de mirar en
direccién al estimulo no parecen ser actitudes de
reflejos y Funayama y sus colaboradores levantan la
posibilidad de una posible conciencia, aunque sea
ante la ausencia de corteza cerebral, tal vez via tron-
co encefalico*.

Gran parte de los médicos indica la anticipaci-
on terapéutica del parto para evitar el sufrimiento
de los padres, pero considera que la decisidon de
interrupcidn del embarazo es de la pareja. La gran
mayoria indica seguimiento psicoldgico siempre,
pero la indagacion sobre la religién de los padres
con sus consecuentes impactos no es rutina. Los en-
trevistados tendieron a estar en contra del aborto,
excepto en los casos cuando hay riesgo de la vida de
la madre, estupro y malformaciones graves con poca
posibilidad de vida. La mayoria de los médicos pro-
fesaba la religion catdlica, la cual no esta de acuerdo
con el aborto y tampoco a la anticipacion terapéu-
tica del parto en los casos de anencefalia. El valor
promedio de religiosidad organizacional (RO) fue de
3,21 (variacién de 1 a 6), de la religiosidad no orga-
nizacional (RNO) de 2,81 (variacion de 1 a 6) y de la
religiosidad intrinseca (RI) de 4,9 (variacion de 1 a
15). Utilizamos la version validada en portugués por
Moreira y sus colaboradores?®, en la cual los indi-
ces menores indican mas religiosidad. Por ejemplo,
cuando la RO es evaluada si la persona va al templo
mas de una vez a la semana, recibe la puntuacién 1,
mientras el que responde “nunca” recibe 6. Sigue la
misma secuencia ldgica en la pregunta que evalua la
religiosidad no organizacional:écon qué frecuencia
dedica su tiempo a actividades religiosas individu-
ales, como oraciones, rezos, meditaciones, lectura
de la Biblia o textos religiosos? Finalmente, en la
evaluacion de la religiosidad intrinseca, el entrevis-
tado responde a tres preguntas, con cinco opciones
de respuesta, las cuales podran ser sumadas y cuyo
menor resultado, de la misma forma, indica mayor
religiosidad.

Benute y sus colaboradores'® hicieron
seguimiento a 35 gestantes con diagndstico de mal-
formacion fetal letal y demostraron que un 60% de
ellos presentaba sentimientos negativos (shock, an-
gustia, tristeza, resignacion, destruccion de planes,
revuelta, miedo, vergiienza, inutilidad, llanto, inca-
pacidad de ser madre, indignacién e inseguridad
como mujer) durante el periodo de decisién por la
interrupcidn o no de la gestacion. Después de la in-
terrupcidn del embarazo, un 62,8% de las pacientes
relatd recuerdos del hijo imaginario o sentimientos
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negativos, aunque un 91% dijo que lo haria de nue-
VO en una situacién semejante y un 60% le indicaria
el aborto a una persona en la misma situacion °.

Es de extrema importancia certificarse de que
la gestante, o pareja, haya comprendido adecua-
damente el diagndstico y el prondstico del bebé,
tiempo de sobrevivencia y posibles riesgos de la
gestacion vy, sea cual sea la decision de la gestante,
el médico debe informarla de las consecuencias,
incluyendo los riesgos resultantes o asociados de
cada una. Tanto la gestante que quiere mantener el
embarazo como la que opta por su interrupcion de-
beran, si asi lo desean, recibir asistencia del equipo
multiprofesional en los locales donde haya disponi-
bilidad. El seguimiento psicoldgico es fundamental y
ayuda a la pareja a entrar en contacto con la realidad
y a tomar las posibles decisiones necesarias que se
refieren, por ejemplo, a preguntas como la interrup-
cion o no de la gestacidn, a lo que se hara después
del nacimiento o fallecimiento del bebé, si habra o
no algun tipo de ritual de despedida y como sera.
También es necesario, en muchos casos, mediar el
didlogo entre la pareja para que esas decisiones se
tomen en conjunto, considerando las creencias, sen-
timientos y deseos de ambos?’.

Los casos en que los bebés sobrevivieron por un
tiempo mayor, a pesar de la gravedad de la malfor-
macioén y del prondstico inicial, estan entre los que
causan las mayores controversias en relacién con la
interrupcion legal de la gestacion debido a malforma-
ciones fetales incompatibles con la vida8. Algunas
gestantes de anencéfalos deciden llevar la gestacion
al término, aun cuando tienen la posibilidad de hacer
una interrupcion legal y se comunican carifiosamente
con el bebé durante el periodo gestacional. La con-
ciencia de que son capaces de cuidar lo mejor posible
a su hijo y de aprender con esa experiencia, hace que
se sientan gratificadas 1618 333537, 38,

La forma de lidiar con la situacién también
estd relacionada con la religion y religiosidad de la
familia. Segun Bortoletti y sus colaboradores, algu-
nas gestantes evangélicas delegan todo el proceso
al poder divino y, a pesar de que se sometieron a los
procedimientos médicos propuestos, estan siempre
a la espera del milagro de Dios** Las pacientes cato-
licas también pueden recurrir a medidas similares,
buscando apoyo en rezos, mandas o promesas que
puedan revertir el diagndstico y consolarlas y ayu-
darlas a soportar el sufrimiento. Entre las gestantes
espiritistas, los autores observan que predomina la
creencia de que la gestacion tiene la funcién de per-
mitir que el bebé pueda “redimirse” de lo que hizo
en vidas pasadas, colocando al feto en la posicion
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de “deudor” y a la madre en el lugar de quien tiene
que pasar por ese sufrimiento, para redimirse de un
posible “karma” 3 o, incluso, como una oportunidad
de crecimiento y aprendizaje. Si la religiosidad de los
padres interfiere en el enfrentamiento de la condi-
cion de anencefalia del hijo y en su decision sobre la
interrupcion o no del embarazo, éla religiosidad del
médico podria interferir en conceptos y conductas
ante un caso de anencefalia?

Al informar el diagnéstico de malformacion fe-
tal, se espera que la ayuda a la paciente se caracterice
por la neutralidad de la aclaracién sobre los procedi-
mientos diagndsticos y terapéuticos. De esta forma,
la imparcialidad del profesional es fundamental para
que la pareja pueda orientarse en sus propias creen-
cias y convicciones, desencadenando un proceso de
reflexion que podra ayudar en la eventual discusién
sobre la interrupcién o no del embarazo. De cual-
quier forma, esas son preguntas que deben tratarse
durante las atenciones, siempre respetando, eviden-
temente, el deseo de la pareja %,

Asi, el conocimiento y la opinién de los mé-
dicos sobre anencefalia puede ayudar a los padres
a enfrentar esa situacion y apoyarlos en cualquier
decisidn. La anencefalia todavia es un término po-
Iémico y es necesario que haya un conocimiento
mayor y discusién entre los médicos.

Consideraciones finales

El diagndstico de malformacién congénita
incompatible con la vida, anencefalia, acentla sen-
timientos de ambigiliedad de la gestacidn saludable,
con predominio de pensamientos negativos de la
pareja, sobre todo de la madre. Es fundamental el
conocimiento del equipo médico en relacién con el
diagndstico pre natal de anencefalia, de las disposi-
ciones legales y, sobre todo, de la importancia del
seguimiento psicoldgico de la pareja, desde el diag-
nostico hasta algunos meses después del nacimiento
o interrupcion. La actitud acogedora y neutra del
médico, sin presentar su opinién como una verdad
absoluta para la gestante, y el apoyo de todo el equi-
po multiprofesional permiten que la pareja tome la
decision de acuerdo con sus convicciones y elaboren
el luto que se deriva de esta. La eleccion es personal
y debe ser respetada por los profesionales.

Este trabajo demuestra la importancia de es-
tudiar la anencefalia y la consecuente necesidad de
preparacién de equipos especializados, con médicos,
psicologos y asistentes sociales, para la atencién de
las gestantes. También es evidente la importancia del
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apoyo psicoldgico a los profesionales, pues no todos De esta manera, con la formacioén del grupo especiali-
tienen la oportunidad de reflexionar sobre sus senti- zado en lidiar con malformaciones, el equipo médico
mientos y comportamientos frente a esos casos, asi se transformaria en un gran apoyo para las parejas al
como sus propias dificultades en lidiar con la tematica. momento de enfrentar y superar la situacion.
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Anexo

Cuadro 1. indice de religiosidad de la Universidad Duke

éCon qué frecuencia va a una iglesia, templo u otro (3) En mi vida, siento la presencia de Dios (o del Espiritu
encuentro religioso? Santo)

1. Mas de una vez a la semana 1. Totalmente verdad

2. Unavez a la semana 2. En general es verdad

3. Dos a tres veces al mes 3. No estoy seguro

4. Algunas veces al afio 4. En general no es verdad

5. Una vez al ailo o menos 5. No es verdad

6. Nunca

(4) Mis creencias religiosas estan realmente atras de
(2) éCon qué frecuencia dedica su tiempo a actividades  toda mi manera de vivir

religiosas individuales, como oraciones, rezos, 1. Totalmente verdad

meditaciones, lectura de la Biblia u otros textos 2. En general es verdad

religiosos? 3. No estoy seguro

1. Mas de una vez al dia 4. En general no es verdad

2. Diariamente 5. No es verdad

3. Dos 0 mas veces a la semana

4. Una vez a la semana (5) Me esfuerzo mucho para vivir mi religion en todos
5. Pocas veces al mes los aspectos de la vida

6. Raramente o nunca 1. Totalmente verdad

2. En general es verdad
La seccidn siguiente contiene tres frases en relacién con 3. No estoy seguro
las creencias o experiencias religiosas Por favor, anote 4. En general no es verdad
cuanto se aplica cada frase a usted 5. No es verdad

Fuente: Moreira-Almeida et al. Rev Psiquiatr. Clin. 2008;35(1);31-2.
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