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Resumen

En el Pertt desde el afio 2017, se vienen realizando cirugias fetales para
corregir la espina bifida y disminuir las complicaciones severas del
concebido en su desarrollo intrauterino y en su posterior nacimiento, lo
que le permitird a su vez un mejor desarrollo psicobiolégico; no obstante,
no existe una regulacioén especifica al respecto. En ese sentido, a través del
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presente articulo, realizamos una reflexién en torno al tema, que permita
visibilizar y analizar tales intervenciones desde una perspectiva Bioética y
Biojuridica, en el marco de protecciéon de la dignidad del concebido, para
garantizar su interés superior.

Palabras clave: Espina bifida, cirugia fetal, bioética, biojuridica.
Abstract

In Peru since 2017, fetal surgeries have been performed to correct spina bifida and
reduce the severe complications of the conceived in its intrauterine development
and in its subsequent birth, which in turn will allow a better psychobiological
development; however, there is no specific regulation in this regard. In that sense,
through this article, we carry out a reflection on the subject, which allows to make
visible and analyze such interventions from a Bioethical and Bio-legal perspective,
within the framework of protection of the dignity of the conceived, to guarantee
their superior interest.

Key words: Spina Bifida, fetal surgery, bioethics, biolegal.

El presente articulo ha sido desarrollado en el curso Derecho de las
Personas, Bioética y Biojuridica, de la Escuela de Posgrado UNIFE, Maestria
en Derecho Civil, con el apoyo de la docente Rose Mary Posadas Gutiérrez,
Maestra en Derecho Civil con mencién en Derecho de Familia, Docente de
Postgrado de la misma casa de estudios y de la Facultad de Derecho de la
UTP, quien revisé y aprobd el trabajo sugiriendo su publicacién en la presente
revista.

INTRODUCCION

Una de las imdgenes mds asombrosas y emotivas que circuld en el
mundo en agosto de 1999, fue aquella en la que se mostraba por primera vez,
la fragil manito de un feto (tenia apenas 21 semanas y se encontraba todavia
dentro del vientre de su madre) que sujetaba con toda la fuerza que podia
tener en ese momento, el dedo indice del médico que acababa de practicarle
una cirugfa de alta complejidad para minimizar las consecuencias de espina
bifida que habia desarrollado desde que era apenas un embrién, y por cuya
intervencién oportuna, sus expectativas de vida futura en cierta medida
mejorarian.
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Desde entonces han transcurrido dos décadas y las técnicas empleadas
han evolucionado; igualmente las patologias que pueden ser atendidas cada
vez son mayor enniimeroy ennivel de complejidad, lo cual pone de manifiesto
el alto grado de responsabilidad de estos profesionales de la salud. El uso
de la tecnologia permite proporcionar la mejor atencién en salud materno
fetal, para ello el control prenatal y el examen ecografico en particular es
de importancia vital para el diagnéstico temprano de cualquier patologia
que puede ser detectada por el especialista competente para esta practica
como lo es el médico ginec6logo especializado en medicina fetal. En ese
sentido, en el afio 2014 en el Instituto Nacional Materno Perinatal se realizd
la primera cirugia feto fetal en un embarazo gemelar, y en 2017 la primera
cirugia de espina bifida, en ambos casos con la destacada participacién de
un equipo multidisciplinario e interinstitucional de médicos peruanos y
extranjeros. Asimismo, algunas instituciones de salud privadas, también
estdn promoviendo estas cirugias fetales de alta complejidad.

Ante tal escenario, el tema bajo comentario, plantea el anélisis y
viabilidad de las intervenciones quirtrgicas para corregir malformaciones
congénitas limitantes o incapacitantes por espina bifida que podria sufrir el
neonato, de no ser operado durante su etapa fetal que es la edad gestacional
propicia para esta cirugia. De acuerdo a ello, realizaremos un planteamiento
desde los enfoques bioéticos: principialista, personalista y consecuencialista;
y de ello realizaremos un contraste de las posturas que podrian estar a favor
o en contra de la viabilidad de nuestra propuesta.

Consideramos que nuestro andlisis Bioético y Biojuridico a las
cirugias fetales para corregir espina bifida (Mielomeningocele) es pertinente
porque pone de manifiesto la importancia del uso oportuno y adecuado de
la tecnologia médica, que cada vez es més sofisticada, dejando de lado lo
utilitario y ponderando la defensa de la Dignidad y la vida del ser humano
como derecho fundamental. En ese sentido, enfatizamos que en este caso
clinico los pacientes son dos: la madre y el concebido, por lo que a cada uno
de ellos se los examina como personas interdependientes, para efectos de la
pertinencia de la intervencién quirtrgica, pero con derechos independientes
que proteger desde el punto de vista normativo, donde sélo es posible contar
con la autonomia manifiesta de la madre quien se expresa por ella misma y
por su hijo (el concebido) y/o dada por el padre, teniendo la intervencién
del Estado como ente garantista del cumplimiento igualitario de las leyes
para con sus ciudadanos, sobre todo en materia de derechos humanos; en
correlacién con nuestra postura en defensa irrestricta de la dignidad y de
la vida, asi como de la mejor calidad de vida a la que cada uno de nosotros
tiene derecho a vivir por el s6lo hecho de ser seres humanos sin ningtn tipo
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de discriminacién, por razén de sexo, discapacidad, raza, etc., tal como lo
consagra en primer lugar la ley natural, asi como nuestra Constitucién y la
Declaracién Universal de Derechos.

I. LAS CIRUGIAS FETALES: FUNDAMENTOS Y JUSTIFICACION

La cirugia fetal abarca varias técnicas quirdrgicas que se emplean
en el tratamiento de anomalias congénitas. El médico Moisés Huaman
Guerrero, estudioso de esta disciplina(Huaman, 2019), realizé un recuento
evolutivo de dicha disciplina en su articulo de la Revista Peruana de
Ginecologia y Obstetricia denominado “Historia de la cirugia fetal”, en
la que relata que las primeras intervenciones se realizaron a mediados de
1960 con William Liley, quien practicé la primera transfusiéon sanguinea
a la cavidad peritoneal' del feto, y posteriormente, en 1966 se realizé
por primera vez la exteriorizacién del feto para realizar una transfusién
sanguinea.

Existen principalmente tres procedimientos: la cirugia fetal abierta,
que consiste en realizar una histerotomia para operar al feto; la cirugia
fetoscopica minimamente invasiva, que realiza pequefias incisiones
mediante el uso del fetoscopio y la ecografia como instrumentos de
guia; y el tratamiento del feto via percutdnea, que consiste en colocar
un catéter monitoreado por ecografia. (Huaman, 2019, p.7)

Evidentemente, operar a un feto conlleva grandes riesgos, puesto que
el paciente se encuentra sumergido en liquido y envuelto de membranas muy
fragiles que deben ser perforadas con suma delicadeza para poder acceder
al interior del ttero. Todo ello se realiza gracias a tecnologia de punta que
cada vez es menos invasiva y con mejores resultados. En lo referente a los
logros mas destacados de esta practica clinica, Huamén (2019) brinda una
interesante mirada acerca de la evolucién normativa internacional de esta
disciplina en el tiempo, refiriendo lo siguiente:

En 1982, se reunieron diferentes profesionales (perinatologia, gineco-
obstetras, ultrasonografias, pediatras, cirujanos, bioéticos, fisi6logos)
de una docena de instituciones de 5 paises, para discutir el campo
emergente de ‘terapia fetal de anomalias congénitas corregibles’,
gracias al nuevo enfoque del diagnéstico prenatal de las anomalias

1 Cavidad peritoneal: Espacio abdominal, virtual en condiciones normales, revestido por el peritoneo posterior y por
el peritoneo de la pared abdominal anterior, de la pelvis y de los diafragmas, que contiene en su interior el higado, el
bazo, el estémago, el colon, el yeyuno y el ileon, el apéndice, el epiplén y los 6rganos genitales internos femeninos.
https://www.cun.es /diccionario-medico/terminos/cavidad-peritoneal
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congénitas. El objetivo era cambiar la historia natural de estas
enfermedades, procurando el beneficio del feto y la madre, en un
marco ético propicio ... Plantearon las bases para los diagndsticos
pre- natales, posibilidades terapéuticas, cooperacién externa de los
diferentes grupos, comunicacién de los casos, supervision de los
centros, entre otras. Estas normas fueron publicadas dicho afio, y
consideraban: 1. La habilidad para poder establecer un diagnéstico
prenatal exacto. 2. Historia natural de la enfermedad bien documentada
y prondstico establecido. 3. La presencia de una lesién corregible, la
cual si no fuera tratada llevaria a la muerte fetal, la disfuncién orgénica
irreversible antes de nacer, o morbilidad posnatal severa. 4. Ausencia
de otras anomalias severas. 5. Debe existir un modelo animal para la
enfermedad y el procedimiento. 6. El procedimiento debe ser realizado
por un equipo multidisciplinario, con protocolos estrictos y aprobados
por el comité de ética institucional. 7.La familia debe ser aconsejada
sobre los riesgos y beneficios del procedimiento, y debe estar de
acuerdo con que se realice. 8.Los riesgos maternos deben ser menores
y aceptables. (2019, p.4)

Huaman (2019) refiere ademads que:

En el 2011, se reunieron varias instituciones académicas y de ética
relacionadas a la medicina materno-fetal de los EE. UU (...) para
analizar el tema, y emitieron una opinién que serviria como marco a las
futuras acciones de los centros de cirugia materno-fetal. Remarcaron
los principios éticos que deberian regir estas actividades. (pérr. 8)

Posteriormente, en el 2017 se emitié una Opinién Conjunta por parte
de instituciones académicas como la Sociedad Internacional de Medicina
y Cirugia Fetal (IFMMS) y la Red Norteamericana de Terapia Fetal (NAFT
Net), en la que enfatizaron los principales aspectos de la trascendencia de los
comités de ética y de los comités de supervision.

Entre las justificaciones para la pertinencia de estas intervenciones
encontramos:

I.1 JUSTIFICACION MEDICA

Como sabemos, después que se confirma que una mujer estd
iniciando un embarazo, el cual tendréd un periodo gestacional de 38 semanas
(aproximadamente), y para que este llegue a término en las mejores
condiciones tanto para la madre como para el futuro bebé, se realizan a lo
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largo de esas 38 semanas 0 9 meses, una serie de eximenes y controles a fin de
detectar cualquier indicio de patologias que pudiera comprometer la salud
de alguno de ellos o de los dos. A lo largo de esos meses de “dulce espera”
el futuro bebé toma distintas denominaciones que corresponde a cada etapa
de su crecimiento. La etapa de la que nos ocuparemos es la que conocemos
como Etapa Fetal, que se inicia a partir de la novena semana, hasta el final del
embarazo. Cada semana constituye para el desarrollo del feto, la formacién
de sus 6rganos internos.

El Dr. Saul Kizer (Kizer, 2013), médico venezolano, especialista en
medicina materno fetal, con amplia experiencia en ese campo, muy destacado
a nivel latinoamericano, indica que:

La exploracién y el examen del feto se realizaba solamente observando
el crecimiento del abdomen materno y por la presencia o ausencia de
los movimientos fetales sentidos por ella, por la palpacién abdominal
o por la colocacién de la oreja sobre el abdomen materno; este tltimo
hecho, y suimportancia en la embarazada, fue descubierto por Philippe
Le Goust en 1650. Sin embargo, no se le dio la importancia debida y fue
olvidado hasta 1821, cuando Le Jumeau present6 en la Academia de
Medicina de Paris sus investigaciones sobre la auscultacién aplicada al
estudio del embarazo y en ellas destaca la relevancia que pudiera tener
este examen. Es a partir de 1950 cuando se inicia el uso de técnicas
para el diagndstico y tratamiento fetal. Mencionaremos las siguientes:
Bevis, en 1952 mediante amniocentesis, analizé la relacion entre el
liquido amniético y la enfermedad hemolitica por Rh; Caldeyro Barcia,
en 1958 comenzo6 con el estudio y registro de las contracciones uterinas
y la frecuencia cardiaca fetal. (Kizer, 2013, p. 1-2)

Advirtiéndose con ello el surgimiento de una incipiente especialidad
en medicina materna con énfasis en cirugia fetal y la gran importancia a los
exdmenes, principalmente ecogréficos, de control fetal.

I.1.1. MOMENTO Y FRECUENCIA PARA LA REALIZACION
DE EXAMENES DE CONTROL PRENATAL CON FINES
DIAGNOSTICOS.

Enlaactualidad, podemos encontrar variedad y niveles de confiabilidad
en los resultados, en cuanto a los exdmenes de control prenatal. Para el
analisis de nuestro comentario, nos limitaremos a dos de ellos por ser los
de mayor uso por los profesionales gineco obstetras, los cuales utilizando
diferentes técnicas tienen un alto valor de certeza en cuanto al diagnéstico
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precoz de patologias materno fetales. Estos exdmenes son la amniocentesis y
la ecografia (3D, 5D). En general el examen ecografico por ser el mas sencillo
y no causar mayor riesgo materno fetal, deberia ser practicado a toda madre
gestante; sin embargo, se evidencia la poca accesibilidad de estos servicios a
la poblacién mayoritaria de gestantes atendidas por las instituciones ptblicas
de salud, en este caso en particular el Instituto Materno Perinatal (IMPN)
conforme se puede evidenciar de lo sefialado por el equipo médico (Castillo,
W., Ventura, W., Limay, O., Zarate, R., Sugajara, R., Ibafiez, C. y Gonzéles,
2019)

La denominacién de ecografia “genética” a la ecografia de “tamizaje,
screening o nuchal scan” del primer trimestre (término en paises
desarrollados) debe su nombre al traslado del término “genético”
desde el segundo hacia el primer trimestre dada la mayor posibilidad
de visualizar al feto y por ende evidenciar anomalias o marcadores
genéticos y/o cromosémicos. Es una denominacién que ya estd
arraigada en nuestro pais y en algunas partes del mundo (“first trimester
genetic ultrasound) pero sin parametros de evaluacién uniformes ni
diferenciacién en niveles de complejidad. ... Parte de la problematica
de la salud publica materno perinatal se explica por el no acceso de un
porcentaje de gestantes a evaluaciones ecograficas de calidad debido
principalmente a la ausencia de pardmetros de evaluacién generando
gastos innecesarios, impacto emocional, y desenlaces adversos o
complicaciones no detectadas ni evitadas. (p. 49)

Las enfermedades que pueden diagnosticarse mediante el examen
ecografico son, entre otras: Agenesia del cuerpo calloso, Malformacién de
Chiari, Craneosinostosis, Malformacién de Dandy-Walker, Encefalocele,
Holoprosencefalia, Hidrocefalia, Espina bifida (mielomeningocele),
Ventriculomegalia; las cuales las consideran como patologias correspondientes
al cerebro y en el sistema nervioso central®. Para efecto de nuestro anélisis
bioético y biojuridico mds adelante nos ocuparemos de la espina bifida.

El otro examen al que nos referiamos es la amniocentesis’. Este examen
puede realizarse en los dos primeros trimestres del embarazo, cuando existen
razones suficientes, como antecedentes de ciertas enfermedades prevalentes
en los padres y que puede afectar al bebé. En ese sentido, la muy conocida

N

https:/ /www.stanfordchildrens.org/es/service/fetal-and-pregnancy-health /fetal-conditions

3 La Amniocentesis es un procedimiento en el que se extrae liquido amniético del ttero para llevar a cabo analisis o
tratamientos. El liquido amniético es el liquido que rodea y protege al bebé durante el embarazo. Este liquido con-
tiene células fetales y diversas proteinas. Y advierte que: “Aunque la amniocentesis puede proporcionar informacién
valiosa sobre la salud de tu bebé, es importante comprender los riesgos de la amniocentesis y estar preparado para
los resultados”.
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clinica Mayo de Estados Unidos(Mayo Clinic, n.d.) con claridad menciona
que éste es un examen invasivo que también provoca un nivel de estrés
elevado, tanto para la madre como para el feto. Con esta prueba, podran
diagnosticarse enfermedades como: Sindrome de Down, Anemia de células
falciformes (anemia drepanocitica), Fibrosis quistica, Distrofia muscular,
Tay-Sachs y enfermedades similares, algunos defectos del tubo neural
(enfermedades en las que el cerebro y la médula espinal no se desarrollan
bien), como la espina bifida y la anencefalia.* Como podemos apreciar,
encontramos que la espina bifida también puede diagnosticarse con este
examen. Sin embargo, quisiéramos detenernos para abordar el Sindrome de
Down (SD), que a diferencia de otras patologias que pueden aplicar para ser
resueltas o corregidas con una intervencién quirtrgica, no seria viable para
reducir o eliminar el SD, pero si algunas enfermedades que con frecuencia
se asocian a este SD como una cardiopatia, por ejemplo, la cual si es operable
a nivel fetal. En algunos paises europeos se estan tomando medidas dentro
de sus politicas ptblicas para reducir el nacimiento de nifios con SD, y en el
futuro erradicar esta patologia, de sus sociedades.

En ese sentido hace algtin tiempo hubo una controversia con respecto a
Islandia (su poblacién aproximada es de 330,000 habitantes), segtin informé
entonces la ONG Red de Asistencia Legal y Socia (Pellegrini, 2018) la cual es
una organizacién acreditada ante las Naciones Unidas:

A su vez, el Ministerio de Salud islandés report6 que entre 2007 y 2014,
64 mujeres a las que se les diagnosticé decidieron abortar, mientras
que en dicho periodo nacieron 22 nifios con el Sindrome. Si se ofrece
el test para determinar cualquier anomalia genética del feto y existe
la posibilidad de que se interrumpa el embarazo sin cargo ante la
evidencia de que ello ocurra, y ello sucede en aproximadamente en el
80% de los casos, lo que, si bien pone a Islandia en un lugar con alto
indice de interrupcién del embarazo ante evidencia de SD, no ocupa
ni remotamente el primer lugar y, por cierto, no es verdad que no se
permitan los nacimientos. (pérr. 16)

Sin embargo, confirma que los test para determinar la existencia de
esta patologia estan disponibles, desde los mds basicos como la prueba de
sangre, hasta los de mayor asertividad como lo es la amniocentesis:

Los test disponibles para la deteccién tienen una efectividad cercana
al 100%. Existian con anterioridad otras pruebas no invasivas que

4  Disponible en: https:
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tenfan una certeza de entre el 85 y el 90%, con una posibilidad
de falsos positivos del 2,5%, por lo que era necesario confirmar el
resultado con las cldsicas pruebas de la amniocentesis o la biopsia
de vellosidad coriénica, que tenian sus riesgos, entre otros, el aborto
espontaneo (del 0,5% en la primera y del 1% en la segunda)”. Y agrega
que efectivamente desde “Hace unos afios estd disponible otra prueba
no invasiva que tiene una exactitud cercana al 99%, que se denomina
NIPT (Non Invasive Prenatal Test), que consiste en un anélisis de una
muestra de sangre materna y que puede realizarse a partir de la 10*
semana de embarazo, contra las 16 a 22 semanas de las anteriores. Ello
ayuda a la deteccién precoz y probablemente incida en las decisiones
abortivas. (parr. 17-18)

Las cifras que nos proporciona la RALS, realmente son sorprendentes
teniendo en cuenta que nuestro pais se caracteriza por defender la vida y
protegerla; por ello resulta alarmante, desde el punto de vista de la defensa
de la dignidad y de la vida del ser humano que desde ya trata de llegar
al término de su desarrollo gestacional, la incidencia cada vez mayor de”
interrupciones” de nacimientos de nifios SD. Segtn (Pellegrini, 2018) “Los
paises que cuentan con mayor cantidad de personas con el sindrome son:
EE.UU,, con algo més de 367.000; Brasil, con mas de 230.000; México, con
mas de 131.000; Alemania, con 103.000 y Sudéfrica, que tiene algo asi como
55.600. Pero salvo los EE.UU., ninguno de ellos se encuentra en el podio del
ranking de las interrupciones de embarazo ante SD. Decfamos que la media
mundial de nacimientos con el Sindrome estaba en el orden de 1 de cada
1.000. En Espafia se ha constatado que la tasa es mucho menor, pasando de
1,5 por millar en el periodo 1976 /1980 a la actual, que ronda los 0,55 por mil
y sigue bajando. De hecho, en 2012 nacieron solamente 306 personas con el
Sindrome, 304 en 2013, 286 en 2014 y 269 en 2015. En ese sentido, se puede
apreciar que cada vez son mds los paises que cuantifican y cualifican su
planificacion poblacional, y con mayor incidencia en los casos detectados con
sindrome de Down, para lo cual, a pesar de lo riesgoso que es la aplicacién
del examen de amniocentesis lo tienen como parte del control prenatal para
tomar medidas “preventivas” al respecto.

Al parecer de acuerdo a la misma Red de Asistencia Legal y Social, Espafia
serfa el pais con menos nacimientos de personas Down en relacién con su
poblacién y se cree que, de mantenerse la tendencia, en unos pocos afios podria
arribarse a una tasa 0. A su vez, en el Reino Unido aproximadamente el 90%
de los casos también culminan en aborto, pese a que recién estd comenzando a
utilizarse el test no invasivo de sangre materna, con lo cual es posible predecir
que quizas el porcentaje tienda a aumentar en los préximos afios(idem)
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Cuando en una primera parte mencionamos estos dos tipos de
exdmenes de control prenatal y nos referimos grosso modo a ellos, resulta
antagoénico que mientras un equipo de médicos de un hospital tercermundista
se preocupe porque los exdmenes ecograficos no llegan a las pacientes para
evitar complicaciones durante el embarazo y evitar posteriores desenlaces
fatales, por el otro, el examen de amniocentesis practicado a las gestantes de
paises llamados del primer mundo , cuyos costos los asume generalmente el
estado, se realice no para garantizar el bienestar materno fetal y diagnosticar
tempranamente posibles patologias, sino que diagnosticadas tales, se realice
la interrupcién de la gestacion, con el consentimiento pleno de los padres
quienes estan convencidos que no podrédn sobrellevar la “carga” de tener un
hijo con sindrome de Down. Al respecto, reiteramos el riesgo que significa
este tipo de exdmenes, que constituye un procedimiento invasivo y pone
en riesgo la rotura de la membrana placentaria, por lo que consideramos,
que a menos que sea necesario para salvaguardar la vida del concebido, su
préctica deberia proscribirse; considerando ademads, que su uso no es para
evitar complicaciones materno fetales, en el caso especifico de SD, sino para
evitar que ese bebé llegue a término; es decir, para que no nazca, o sea para,
utilizando su propia denominacién: erradicar el SD de sus paises. Ex professo
hemos considerado abordar el tema de SD, aunque no sea el tema principal
de comentario, para manifestar nuestro compromiso por la defensa de la
dignidad de la persona y de la vida humana, al ser la concepcién un estado
excepcional de creacién de vida y cuyo fruto serd un hijo, quien, ademas,
por su situacion de indefensién requiere toda la proteccién del Estado y la
sociedad.

Para determinar la importancia y necesidad del examen ecogréafico en
las cirugias fetales en patologias de espina bifida en el Perd, realizamos una
entrevista pedagogica por la plataforma Meet al Dr. Enrique Gil Guevara,
Meédico - Ginec6logo, con especialidad en medicina fetal, cirujano fetal del
Instituto Peruano de Medicina y Cirugia Fetal, cuya labor la realiza ademas
en las clinicas Delgado y Angloamericana y en la Fundacién que ha creado
para ayudar a gestantes de escasos recursos econdémicos que presenten
alguna dificultad durante ese periodo, cuya especialidad en Cirugia Fetal
la realiz6 en Londres y Estados Unidos, quien hizo hincapié y consider6 de
primordial importancia para las gestantes que se les practique tres ecografias
bésicas, las cuales deben ser realizadas por ginec6logos especializados
en medicina fetal y detectar oportunamente cualquier anomalia en el
crecimiento del feto y actuar, previa rigurosa evaluacién a fin de mitigar
las secuelas de patologias como son en este caso de espina bifida, las cuales
pueden reducirse considerablemente. Estas ecografias a las que hacia
referencia el Dr. Gil, deben ser realizadas en las semanas 12°, 22° y 32°, tanto
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en las mujeres jévenes como en las mayores de 35, que son consideradas
de alto riesgo. Si bien asever6é que un 95% de las gestantes gozan de buen
prondstico el porcentaje restante vulnerable no siempre es diagnosticado a
tiempo por diferentes factores.

I.1.2. DIAGNOSTICO Y PERTINENCIA DE INTERVENCION
FETAL INTRAUTERINA DE ESPINA BIFIDA.

Como comentamos, las cirugias fetales intra o extrauterina se iniciaron
incipientemente en la década de 1960 y por afios fue dejada de lado, sin
embargo, es a partir de 1980 que resurge, y en los dltimos afios, es una
alternativa de la que puede decirse, reduce o hasta elimina las probabilidades
de sufrir malformaciones que podrian padecer algunos neonatos, en su vida
futura. Cuando en la introduccién nos referimos al caso del feto, Samuel
Armas(ACI Prensa, 2016) que sujeta el dedo del doctor, ésta era la operacién
de Espina Bifida (EB) namero 54 practicada por el equipo de médicos en el
Hospital de La Universidad de Vanderbilt, Nashville, Estados Unidos.

Figura 1
Cirugia fetal de Espina Bifida.

& www.michaelclancy.com

Nota. Fotografia de Samuel Adams publicada por ACI prensa(ACI Prensa, 2016)
https://www.aciprensa.com/noticias/fotos-el-asombroso-cambio-de-samuel-
armas-el-bebe-de-la-mano-de-la-esperanza-46181

Refiere la madre, que cuando los médicos que la atendian al darle
la noticia que el bebé que llevaba en su vientre (su primer hijo) estaba
desarrollando EB, le recomendaron que no lo tuviera, pues iba a ser una carga
muy pesada de llevar, ademads que el nifio sufriria demasiado, y que lo mejor
para la familia era abortarlo. Sin embargo, ella y su esposo, inmediatamente
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decidieron buscar ayuda para corregir aquello, y es asi como encontraron
que ya se realizaban cirugias fetales correctivas y el resto es historia.

1.1.2.1. ;QUE ES ESPINA BIFIDA?

El Dr. Walter Ventura médico peruano y pionero de la cirugia materno
fetal en el sector de salud publica del Instituto Materno Perinatal (IMPN),
ganador del premio por el 191° Aniversario del IMPN por su tema de
investigacion (Cirugia intrauterina para la correccion de espina bifida: a propdsito
del primer caso exitoso reportado en el Perii., 2017), la define como:

La espina bifida es una malformacién congénita del tubo neural,
que consiste en un cierre incompleto de la columna vertebral. El
mielomeningocele (MMC) es la forma més severa de espina bifida,
caracterizado por herniaciéon de la médula espinal y/o nervios a través
del defecto 6seo hacia un saco que contiene liquido céfalo-raquideo.
La espina bifida abierta es una enfermedad con alto impacto sobre la
calidad de vida de los pacientes, ademds de tener un elevado costo
para los sistemas de salud. (parr. 2)

Agrega respecto al meningocele:

Adicional al déficit motor y sensorial de la lesion de la médula
espinal, otras complicaciones significativas son la hidrocefalia y la
malformacién de Arnold-Chiari II. La hidrocefalia ocurre en més del
85% vy casi todos requieren de una derivacién ventriculo peritoneal
para prevenir el compromiso neurolégico e intelectual. Esta derivacion
ventricular suele obstruirse o infectarse y requerir varias cirugias de
recambio, lo cual conlleva el riesgo de meningitis y dafio irreversible
de las funciones mentales. (parr. 3)

Advierte, ademds, dada su gran experiencia a lo largo de tantos afios
de préctica en el campo de la medicina gineco obstétrica que:

Cerca del 50% de complicaciones de las derivaciones ocurren
dentro del primer afio de la intervencién inicial”. Por lo que ratifica,
después de haber realizado el seguimiento de los casos materia de su
investigacion y experiencia, que:” Casi todos los infantes con MMC
tienen malformacion de Arnold-Chiari II, el cual consiste en una
herniacién del cerebelo a través del foramen magno, con elongacién
y retorcimiento de la médula, ademas de desplazamiento caudal de
la médula espinal y obliteracién de la cisterna magna. malformacién
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de Arnold-Chiari II tiene efectos conocidos sobre la funcién motora,
nerviosa craneal y funciones cognitivas que se suman a los efectos
adversos de la hidrocefalia y derivacién ventricular. (parr. 3)

Figura 2
Ecografia de feto con Espina Bifida

a

Nota.Vista ecografica transversal (a) y (b) sagital de un gran defecto espinal
lumbosacro en un feto del segundo trmiestre con espina bifida y escoliosis leve.
(Cirugia intrauterina para la correccién de espina bifida: a propdsito del primer caso exitoso
reportado en el Perii., 2017) scielo.org.pe/scielo.php?script=sci_arttext&pid=52

I.1.3. CAUSAS, PARA LA APARICION DE ESPINA BIFIDA MMC

Respecto de las causas que ocasionan esta patologia de espina bifida, el
Dr. Enrique Gil atribuy6 que esta se origina en gran medida por una deficiente
ingesta de acido folico® de la gestante, por lo que en ese sentido también
fue muy enfatico en recomendar que la mujer que considera embarazarse
debe ingerir 4cido f6lico, en situaciones 6ptimas, desde un afio antes y sino
por lo menos dos meses previos a procrear, para asegurar el buen desarrollo
neuronal del concebido, porque si lo hace en cuanto le confirman que ha
iniciado un embarazo, que por lo general es después del primer mes, el
bebé ya tiene un crecimiento con deficiencia de esta vitamina B, tan esencial
para esta etapa de desarrollo neuronal. Asi también (INMP, 2015), advierte
claramente al respecto:

El acido félico es un tipo de vitamina B, necesaria para el desarrollo
saludable del feto, por ello su consumo es de vital importancia ya que

5  Alrespecto del Pert, se normo la fortificacion de la harina de trigo mediante el Decreto Supremo 0082005-SA apro-
bado por el Ministerio de Salud (MINSA); esta norma estableci6 que toda la harina de trigo de produccién nacional
o importada deberia estar fortificada de manera obligatoria segtin Ley N° 28314. Sin embargo, la referida ley y su
correspondiente implementacion no se basaron en estudios cientificos (17), es decir, estudios de linea de base que
hubieran permitido cuantificar mejor el impacto de la fortificacion de la harina de trigo en los RN. http://www.
scielo.org.pe/scielo.
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juega un papel importante en el desarrollo de la médula espinal y el
cerebro del feto. Los especialistas advierten que las mujeres que estén
planificando tener un bebé deben mejorar sus habitos alimenticios y
consumir suplementos que contengan 4cido félico. (parr. 1)

En un estudio realizado por la Facultad de Medicina de la Universidad
Nacional Mayor de San Marcos, y el INMP y publicado en Anales de la
Facultad de Medicina (jun/set 2013) denominado(Impacto de la fortificacién de
la harina de trigo con dcido folico en los defectos del tubo neural, en Lima, Perii, 2013),
el mismo que se realiz6 sélo con pacientes del INMPN, se puede apreciar
como la ingesta del dcido félico por las gestantes incide de manera directa
y positiva en la salud los recién nacidos con defecto de tubo neural(DTN);
conforme en el siguiente cuadro comparativo:

Cuadro 1: Incidencia de defecto de tubo neural en recién nacidos

Prefortificacion Posfortificacion
Tipo de DTN Incidencia por - Incidencia por .
N®DIN “Sppoopn U s N°DWN “yopgppy U
Anencefalia 48 L iz 6.6 17 1.9 1.0 2.8 =0.0001
Encefalocele 7 0.2 0.0 05 1 0.1 0.0 0.3 0,298
Espina bifida 78 8.3 65 102 53 6.7 5.0 g4 0103

Fuente: Anales de la Facultad de Medicina de la UNMSM (jun/set 2013)

En muchos casos se obvia la importancia del consumo de esta vitamina,
por desconocimiento, cuando la gestante no ha sido apropiadamente
informada, o porque como parte de los sintomas (a veces intolerables) que
ocurren durante los primeros meses, se prescinde de la ingesta de alimentos
y/o de vitaminas, lo que ocasiona posteriormente un deficiente desarrollo
neural del feto. En ese sentido, el IMNDP enfatiza:

Seguin los Centros para el Control y Prevencion de Enfermedades de
Estados Unidos, las mujeres que toman a diario la dosis recomendada
de acido félico, incluso uno o dos meses antes de concebir y durante el
primer trimestre del embarazo, reducen el riesgo de que el bebé tenga
defectos del tubo neural en un 50 a 70 %. Ademads, ayuda a reducir el
riesgo de otras patologias como labio leporino, fisura palatina y ciertos
tipos de defectos en el corazén. (parr. 2)

Tal como se ha sefialado la aparicién de la patologia de espina bifida se
debe en gran medida a la falta o deficiente consumo de 4cido félico por parte
de la gestante, resultando en estos casos la cirugia fetal como una nueva
alternativa para mitigar las secuelas en el neonato por dicha patologia.
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En el articulo denominado “Andlisis de Situacién de Salud Hospitalaria
del Instituto Nacional Materno Perinatal”(INMP, 2018), se destaca la
labor del Servicio de Medicina Fetal, por haber realizado la primera
cirugfa de EB (espina bifida) y demostrar que esta cirugia, altamente
especializada y que involucra un gran equipo multidisciplinario, se
puede realizar exitosamente en nuestro pais. (p.67)

A continuacién, mostraremos imdagenes ecogréficas y de resonancia
magnética del primer feto a quien se le practicé la cirugia de EBMMC
publicadas por el Dr. W. Ventura y otros en el articulo “Cirugia intrauterina
para la correcciéon de espina bifida: a propdsito del primer caso exitoso
reportado en el Pert”(Cirugia intrauterina para la correccion de espina bifida: a
propésito del primer caso exitoso reportado en el Perii, 2017)

FIGURA 3
Resonancia magnética y tomografia axial de feto con Espina Bifida

Nota. Derecha, Resonancia Magnética Fetal que muestra la extensa lesién vertebral.
Izquierda arriba, vista longitudinal de la columna vertebral y espina bifida abierta
(Flechas amarillas). Izquierda abajo, vista axial de la cabeza mostrando la anomalia
de Arnold-Chiari II (Linea amarilla) (Cirugia intrauterina para la correccion de espina
bifida: a propésito del primer caso exitoso reportado en el Perii, 2017)scielo.org.pe/scielo.
php?script=sci_arttext&pid=52

Estas imédgenes son parte del primer caso clinico que mencionado
lineas arriba en el que participé un equipo multidisciplinario de médicos
peruanos y extranjeros. En ese mismo articulo informan:
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La espina bifida es uno de los defectos congénitos mds prevalentes;
afecta alrededor de 1 en 1 000 a 1 500 nacimientos. En Perti no hay
estadisticas claras; sin embargo, estimamos que anualmente nacen
alrededor de 400 infantes con espina bifida. Ademads, en los paises
donde la terminacién del embarazo es legal, la tasa de terminacién
por espina bifida es de alrededor de 25%, estimdndose un incidencia
prenatal aun mayor. (...) Es por eso que para poner en marcha este
ambicioso proyecto fue necesario implementar un modelo de trabajo
dedicado y estrictamente coordinado que permitiera su ejecucién
dentro de un marco ético aprobado por nuestra institucién. Por
otro lado, la experiencia lograda en intervenciones fetales desde
que se inici6é el Programa de Cirugia Fetal en el INMP, en el afio
2014, para el tratamiento de diversas patologias fetales con tasas
de éxito comparables a otros centro mundiales y en la cual hemos
tenido colaboraciéon de diversas especialidades de la institucién, y
extrainstitucionales, incluyendo EsSalud, ha permitido consolidar un
gran equipo de trabajo que permite ofrecer cirugia fetal y neonatal con
los més altos estdndares internacionales. (Cirugia intrauterina para la
correccion de espina bifida: a propédsito del primer caso exitoso reportado en el
Peri, 2017, parr. 1y 14.

El resultado del esfuerzo de esta primera cirugia de Espina Bifida, fue
el nacimiento del bebé con la columna cicatrizada, como se aprecia en la
siguiente imagen:

FIGURA 4
Recién nacido

Nota. Recién nacido con el drea de la columna completamente cicatrizada.(Cirugia
intrauterina para la correccién de espina bifida: a propésito del primer caso exitoso
reportado en el Perd, 2017) scielo.org.pe/scielo.php?script=sci_arttext&pid
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Cabe mencionar, que, en la actualidad, las cirugias fetales si bien se
vienen realizando, principalmente en el IMPN y en Essalud, también las
ofrecen clinicas privadas que han implementado dentro de sus servicios de
Ginecologia y Obstetricia, el de Medicina y Cirugia Fetal. Atin mads, se hace
indispensable reiterar la recomendacién efectuada por el Dr. Gil Guevara,
acerca de: 1.-La necesaria preparacion de médicos ginec6logos especialistas
en medicina fetal y con subespecialidad en cirugia fetal; 2.- La ingesta de
acido félico, por lo menos con un afio de anticipacién en toda mujer que
planifique embarazarse; 3.- Los tres eximenes ecograficos bdsicos durante
el periodo de gestacion; y, 4.- Que las cirugias fetales en general se deben
efectuar en primer lugar, por riesgo de muerte fetal o para reducir las graves
secuelas que la patologia desencadenard una vez nacido el bebé como en el
caso especifico de espina bifida; esto, después del tamizaje materno fetal,
que determine que ambos estdn aptos para responder satisfactoriamente a la
cirugfa, y que la misma no presente un riesgo tan elevado que haga peligrar
la culminacién del embarazo.

1.2 JUSTIFICACION FILOSOFICA

En este tipo de intervenciones, el médico responsable habra requerido
de una preparaciéon de primera, pues al practicar dicho procedimiento
quirtargico estaria dando una posibilidad de cambio en la calidad de vida
del futuro varén o mujer, por ejemplo: al proceder al retiro de un tumor que
iba creciendo con el feto o corregir la columna vertebral de éste, que en lugar
de crecer recta se desarrollaba lateralmente, oprimiendo inclusive otros
6rganos; dejarian de existir en el desarrollo del feto y ya en el nacimiento
estas patologias no existirian mds. Por ello, un médico también requiere
de una formacién ética y deontologia, asi como de cumplir y entender
reflexivamente el juramento hipocratico que hizo, dénde se comprometi6 a
velar siempre por el bienestar de su paciente; siendo que en este caso el feto
y la madre serian los pacientes.

Asi, Jurgen Habermas, comentado por (de la Puente Sadnchez, 2009),
en cuanto al andlisis que realiza el fil6sofo aleméan sobre Bioética, desde sus
primeros apuntes, y su gran preocupacién por una sobreexposicion del ser
humano en sus inicios de vida (embrién), por quienes en todo caso, mas
bien deberian de cuidarlo y no someterlo a préacticas que para €l no son
necesariamente de mejora, desvirtuando el sentido estricto de la eugenesia
, cuando lo que se quiere hacer puede cambiarle la existencia pero no en un
sentido beneficioso, sino que por el contrario esa mejora, quiza se convertiria
en peora. Por ello, acota acerca de la postura de Habermas:
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Que si bien, no llega a oponerse a una terapia genética que evite
problemas graves y la aceptaria «en los casos de un sufrimiento
extremo indudable, pronosticable con seguridad», advierte de los
riesgos que ésta conllevaria si se permite o llega a ser una préctica
acostumbrada. El més obvio seria que el que aceptase una minusvalia
evitable tendria que soportar el reproche de omisién y posiblemente
el resentimiento del propio hijo. En sus escritos sobre eugenesia,
Habermas desea salvar la libertad humana, presupuesto basico de la
acciéon moral. (2009, p.171)

A ello agrega (Carabante, 2011), comentando sobre el libro El Futuro
de la Naturaleza Humana del fil6sofo aleméan siempre sobre Bioética:

concluye que las intervenciones eugenésicas perfeccionadoras
menoscaban la libertad ética, la autonomia y la responsabilidad en la
medida en que intenciones de un tercero comprometen a la persona y
la impiden entenderse como autor de su propia biografia. En cambio,
cree que aquellas intervenciones que tienen finalidad terapéutica no
comprometen ni la responsabilidad ni la autonomia de los terceros,
puesto que se puede presumir su consentimiento. Por ello, no percibe
problemas éticos en este tipo de intervenciones. (parr. 1)

Visto asi, es de pensar que efectivamente, todo lo que es para la
mejora humana, es bueno, pero alli mismo podria también iniciarse una
disquisicién en el sentido de cual perspectiva de mejora humana es la
correcta: la que pretende efectivamente el bienestar humano a partir de un
nacimiento perfecto, que ha sido gracias a una cirugia previa cuando atn
era un indefenso feto y se encontraba en el seno materno, pero tanto sus
padres o madre decidieron que valia la pena el riesgo de la intervencion
por un bienestar futuro mayor, como los médicos que se prepararon
profesional y animicamente para esta compleja intervencién , y también el
Estado que como principal ente que garantiza la proteccién de la persona
humana desde su concepcién, considera la pertinencia de esta accién que
ademads en el futuro resultard menos costosa desde su accién ejecutiva
presupuestal y lo que se espera de ese nuevo miembro de la sociedad. O
la perspectiva que pretende, con un enfoque mds practico, que es mejor
evitar un gasto innecesario, tanto para el Estado como para los padres y la
sociedad y considera que en lugar de realizar una operacién para corregir
una malformacién es mejor que no contintie esa gestacién y asi convencer
a los padres que lo mejor es “interrumpir” el embarazo para librarse de un
obstaculo que ademads impedira la realizacién personal de cada uno de ellos
como también perturbard la vida familiar; y asi también convencer al Estado
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mismo, que distribuir el gasto ptiblico para estas cirugias es mds costoso que
practicar una “interrupcién”.

Por lo que este tipo de reflexion filoséfica acerca de la ética aplicada
a la practica con tecnologia médica, es pertinente ante cualquier toma de
decisiones, ya sea de los padres, de los profesionales de la salud, de los
legisladores, de la sociedad como del aparato estatal en su conjunto, pues
el concebido no puede hacerlo por si mismo aunque le asiste todos los
derechos, por lo que dependerd de la particularidad del pensamiento de los
que se encuentran fuera de su calido habitat (vientre materno) la decisiéon de
su mejor, peor o nula existencia.

1.2.1. ETICA BIOMEDICA

Referirnos a Beauchamp y Childress como paradigmas de la bioética
moderna, es inevitable, uno antagénico con el otro desde el punto de vista
de la moral que rige la sociedad. El primero filésofo utilitarista y el otro de
ontdlogo cristiano, sin embargo ambos reformularon los principios de la
practica de la biomedicina, porque ya las intervenciones en este campo se
desarrollaban de tal manera que se requeria de un camino de luz para no caer
en la oscuridad de una préctica médica desbordada por el desmesurado afén
del pragmatismo o utilitarismo que con el tiempo vemos que se va trastocando,
por ejemplo con aquellas intervenciones médicas cosméticas,(que son de libre
albedrio de los usuarios) que apuntan a un perfeccionamiento de la belleza,
la cual en muchos casos, devienen en culto hedonista que trastoca lo racional
convirtiéndose en adictivo. Por ello segtiin Da Costa Mahal, en(Thompson,
2018)

La medicina y la salud ya no son términos referidos exclusivamente
a los médicos, sino que han adquirido una dimensién social. Los
conflictos éticos en salud no solo los deben resolver los médicos,
sino que deben interesar a otros sectores de la comunidad, porque el
concepto de salud implica, ademds de bienestar fisico, la calidad de
vida y la realizacién integral del ser humano; estos conceptos tienen
que ver con las politicas de salud, programas de nutricién, campafias
de vacunacién, derechos humanos, medio ambiente, cédigos qué
respetar, etc. y se necesita un lenguaje comtn para la sociedad pluralista
actual. La reflexion bioética en medicina, por lo tanto, debe superar aspectos
como la moral religiosa, el ordenamiento juridico y los cédigos deontologicos.
Para ser compartida por todas las personas, ha de fundamentarse en
las diferentes teorias filoséficas, como un paradigma de racionalidad
ética apoyado en la racionalidad humana secular (moral comtn)
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y la tradicién. Este paradigma de racionalidad ética da el marco de
referencia necesario para las propuestas operativas, orientaciones
especificas y discernimientos reflexivos en la practica biomédica.
(subrayado nuestro) (2018, p.16)

En la Revista Red bioética de la UNESCO(Kottow, 2019), se realizan
profundos andlisis acerca de la practica de la Biomédica en América del Suren
particular, para manejar ésta desde las raices de nuestras propias costumbres
étnicas y culturales. Es indudable la influencia habermasiana al referirse a la
ética discursiva y dialégica que este filosofo ha sabido introducir en quienes
promueven que los derechos fundamentales de los seres humanos y en
particular de esta parte del mundo, merezcan ser respetados y en el caso de
la Bioética requiere de una vision mas exhaustiva de lo que hasta ahora se
ha realizado (la cual se extiende a todo el campo de la salud como también
medioambientales), sefialdndose lo siguiente:

En tercer lugar, pero con similar premura, la bioética empefiada en
una hermenéutica diatépica, habra de ejercer una ecologia de saberes,
donde las etnias de Latinoamérica tengan presencia discursiva que les
permitan integrar sus précticas y valores en su propio proyecto pais. Es el
ya mencionado movimiento ético requerido para escuchar la voz de los
subalternos e incorporarla a nuestra deliberacién bioética. La disposicién
a dar mds robustez y capacidad perlocutiva de estimular la accién- al
proyecto de una bioética latinoamericana, requiere una infraestructura
mas sélida de la actual. El nimero bajo de publicaciones periédicas
hispanohablantes dedicadas a la bioética necesita ser ampliado para
dar cabida a textos seleccionados por su calidad y su compromiso de
fortificar la perspectiva bioética de la region. Las reuniones presenciales
nacionales y regionales han de ser llamadas a dedicar parte importante
de sus programas a privilegiar aportes significativos para una bioética
regional. Dado que la participacién en programas presenciales de
docencia y de debate son onerosos para individuos e instituciones
académicas, serd de provecho utilizar los medios para crear una red de
debate preferentemente accesible a personas y centros demostradamente
idéneos en materias bioéticas. (pp.145-146).

1.3 JUSTIFICACION JURIDICA

En el (Segundo Consejo de Europa, 1986), en la Recomendacién 1046
sobre el Uso de los Embriones y Fetos Humanos con Fines Diagndsticos,
Terapéuticos, Cientificos, Industriales y Comerciales en la 38° Sesién
Ordinaria en el anexo A, sefial6:
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a. No deberd permitirse ninguna intervencién, con propdsitos
diagnosticos, ademds de las ya autorizadas por la legislacion
nacional, (...) en fetos dentro o fuera del tdtero, a menos que el
objetivo sea el bienestar del nifio por nacer y su mejor desarrollo.

(p-3)

En esa linea, Espafia como Estado miembro de la Comunidad Europea
observando las connotaciones biojuridicas adecué sus leyes para el uso
responsables de estas tecnologias biomédicas. Es asi que en un articulo de la
Universidad de Valencia en su Revista Biomédica(Vidal, n.d.) nos comenta:

En Espafia, y en virtud de la Ley 42 /1988 de 28 de diciembre solamente
se permite la actuacién sobre el embrién o el feto vivo en el ttero con
cardcter diagnoéstico, terapéutico o de conformidad a las disposiciones
vigentes. El art. 25.2 del C6digo de Deontologia médica resalta que al
ser humano embridn fetal enfermo se le debe tratar de acuerdo con las
mismas directrices éticas, incluido el consentimiento informado de los
progenitores, que inspiran el diagndstico, la prevencion, la terapéutica
y lainvestigacién aplicadas a los demés pacientes. Los arts. 157 y 158 del
Codigo Penal establecen sanciones por lesion o enfermedad causada al
feto que perjudique gravemente su normal desarrollo, o provoque en
el mismo una grave tara fisica o psiquica. (p.5)

Analizando la postura de la Corte Interamericana, sobre la
convencionalidad de los Derechos Humanos, especificamente para el caso
Artavia Murillo vs Costa Rica(Ruiz, A. y Zaiiga, 2014) enfatizan que:

La constitucionalizacién del Derecho internacional de los derechos
humanos no solo permite, sino que exige una cierta convergencia en los
significados centrales y masrelevantes delos derechos en consideracién,
lo que puede comportar dar cabida a las interpretaciones que la Corte
hace de cada uno de los derechos garantizados por la Convencién
Americana. En efecto, entre las principales reglas interpretativas que
se aplican a los derechos fundamentales se debe destacar el citado
principio pro persona (o pro-homine), que ensu variante de preferencia
interpretativa obliga al intérprete a preferir la interpretaciéon que mas
optimice un derecho fundamental. Este criterio, que puede dar lugar
a complejas y hasta discutibles ponderaciones cuando se encuentran
en conflicto dos derechos fundamentales, es de més sencilla aplicacién
cuando lo que se oponen en la préctica son un derecho fundamental
frente a un bien juridico que no constituye tal derecho. (...) A lo
anterior es necesario sumar una importante obligacién de los Estados
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que han ratificado un tratado internacional: la obligacion de adecuar su
legislacion interna para dar asi cumplimiento a las normas de derechos
humanos contenidas en él, conforme se deduce de la Convencién de
Viena sobre Derecho de los Tratados y de los articulos 1° y 2° de la
Convenciéon Americana. (sombreado nuestro). (p.7)

La jurisprudencia internacional, en especial la emitida por la Corte
Interamericana de Derechos Humanos, de la cual Perti es Estado parte,
reconoce como derecho fundamental el de la dignidad y la vida, y a partir
de ellos, los relativos al desarrollo de la persona humana, en cuanto estos
mejoren su calidad de vida.

Por ello en nuestro marco juridico normativo, la Constitucién Politica
expresa en el Art. 1° La defensa de la persona humana y el respeto de su
dignidad son el fin supremo dela sociedad y del Estado. El Articulo 2 numeral
1, que toda persona tiene derecho a la vida. Del mismo modo, el Cédigo
Civil vigente, nos dice siguiendo la misma maxima de la Carta Magna en su
Articulo 1° que la vida humana comienza con la concepcién que el concebido
es sujeto de derecho para todo cuanto le favorezca. El Titulo Preliminar del
Codigo de Nifias, Nifios y Adolescente en su Articulo I define: “Se considera
nifio a todo ser humano desde su concepcién (...)". Igualmente, en la Ley
General de Salud en el segundo pérrafo del numeral III del Titulo Preliminar
indica: “El concebido es sujeto de derecho en el campo de la salud.”; y en
su articulo 9: “Toda persona que adolece de discapacidad fisica, mental o
sensorial tiene derecho al tratamiento y rehabilitacién. El Estado da atencién
preferente a los nifios y adolescentes”.

Ante la ausencia factica de una norma que establezca los pardmetros
legales especificos, y que por consiguiente regule el procedimiento bajo
comentario, consideramos que La Ley N°® 29973 - Ley General de la Persona
con Discapacidad en el Capitulo IV de Salud y Aseguramiento, en el que
sanciona expresamente:

Articulo 26. Derecho a la salud. La persona con discapacidad tiene
derecho a gozar del més alto nivel posible de salud, sin discriminacién.
El Estado les garantiza el acceso a prestaciones de salud integrales de
calidad e implementados con infraestructura, equipamiento y recursos
humanos capacitados, incluidas la rehabilitacién y la salud sexual y
reproductiva.” E inmediatamente distingue a los derechohabientes que
serdn atendidos en el sector ptblico, el “Articulo 27. Aseguramiento
27.1 El Ministerio de Salud garantiza y promueve el ingreso de la
persona con discapacidad a un sistema de aseguramiento universal
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que garantice prestaciones de salud, de rehabilitaciéon y de apoyo de
calidad. Las condiciones de discapacidad poco frecuentes y de alto
costo seran atendidas de acuerdo a lo que dispone el articulo 10 de
la Ley 29761. Asi como de quienes son asegurados por parte de la
Seguridad Social: 27.2 El Seguro Social de Salud (Es Salud) garantiza
y promueve el acceso de la persona con discapacidad a regimenes de
aportacién y afiliacién regular y potestativa asequibles que garanticen
prestaciones de salud, de rehabilitacién y de apoyo, incluidas la atencién
domiciliaria, la asistencia personal, los centros de atencién intermedia
y los centros residenciales, segtin las necesidades del asegurado.

Partiendo de estos principios y reglas que norman nuestra vida desde el
mismo instante de la concepcién , encontrandose por ende al concebido en su
etapa fetal, quien al convertirse en neonato podria sufrir en su vida futura de
malformaciones ya sea visibles o no visibles corporalmente, pero que las mismas
puedan corregirse dentro o fuera del vientre materno, corresponde tanto a los
padres como al Estado utilizar las terapias y /o cirugias de prevencién apropiadas
que procuren el bienestar futuro, que es lo que le favorece al concebido.

En el Articulo 46° del Cédigo de Etica del Colegio Médico del Pert,
expresamente lo mencionan en cuanto se refiere a la participaciéon médica
para cualquier intervencién quirtrgica:

El cirujano debe programar una intervencién quirdrgica tnicamente
cuando sea una alternativa necesaria, con balance beneficio/riesgo
positivo y cifiéndose a protocolos institucionales preestablecidos o a
la lex artis. Podré aplicar las nuevas técnicas quirtrgicas sélo después
que hayan sido aprobadas por el consenso de la comunidad cientifica.

Consideramos apropiado, poner a consideracion las justificaciones
médica, filoséfica y juridica, para con esos criterios abordar el tema central
del presente: el andlisis Bioético y Biojuridico que, a nuestro criterio, se
desprenden de las cirugias fetales con énfasis en las de Espina Bifida
Mielomeningocele, como paradigma de cambio en la vida del nasciturus.

II. ANALISIS BIOETICO

Con los diferentes principios bioéticos y las corrientes que las abarcan,
nos ocuparemos de la bioética principialista y personalista muy vigente en la
ética médica de nuestro pais y en yuxtaposicion la bioética consecuencialista,
con el fin de poder definir firmemente nuestra postura bioética en relacién
con el tema que nos encontramos desarrollando.
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Cuadro N° 2: Andlisis bioético en las cirugias fetales de EB

PRINCIPLALISTA PERSONALISTA CONSECUENCIALISTA
Principio de Beneficencia Principio de defensa de la vida fisica Segun of modelo consecuencialista
Se pone de mandfiesto la Bereficencia del | Se  cumple cabalmente este  princpea | permiticla que e practigue el aborto
procedimienta quirdrghcs baja | perscnalista, porgue of resultada que seva a | de los  fetos gque  presentan
comentaria, toda ver que e resultada de | obtener es precisamente defender la wida | malformadones congénitas

éste va a mitigar o reducic las inevitables | fisica del feto, imbuidas para ello de una ética | Incapacitantes, como es el case de la
secuebis que sobrevendran al nacimienta | que superpone la vida ante los desafios de las | espina bifida, toda ver que, =l Bega a
del concebide, pere que 3l no realizarse | severas secuelas gue resultard de norealizar I3 | nacer, ¢l bebé  manimizana ol
oportunamente (durante la etapa fetal] | intervencién temprana. Antagénicamente, na | sufrimiento y minimirana la felicidad
dichas secuelss podrian ter no sola | hacer elio yoptar por una soluddn pragmatica, | del mayor nimerc de persanas.

limitantes  zine  hasta  ncapacitantes. | presupone 13 no ewlstencia de La wida. Evidentemente na nos encontramos
Acemds de la mejora  individual, de acuerdo can dicha paitiura, puesto
contribuird a un beneficio social y estatal al que b concepcidn de la dignidad de la
reduchr en el futuro las costes de atencidn persona no depende de un analsic
a cargo del presupuesto pabilico. practico de costos v beneficios.

Principlo de Autonomia Principio de Liberiad y Responsabilidad En esa linea de andlisis, la

La Autonomia no podrd ser ejercda porel | Simidlar al de Autanomia, este principio serd | intervencién guinirgca en fetos no
condebica debico precizamente 3 su | ejercide por los padres v por ¢l Estadeo en | padria seramparadabajo unenfogue
estads natural, sin gue el sea Sbice para | mejora de las condkiens: de wvida del | cencecusnaalista, puesto que ésta
que los derechos que be son inherentes | concebida con diagndstico de espina bifida. | justificaria la muerte del feto camao el
{amplamente reconocddas par |2 | Fiacticamente, agqui también ponderamos la | resultade del balance ce costos y
constitucitn y las leyes) sean invocados | decmidn correcta de los padres y del Estado | beneficies. Sin  embargo, como
par sus padres, la sodedad y el Estada. | para privilegiar Ia vida del concebida, toda vez | hemas visto lineas armba, esta g1 una
Agul, debemas destacar, que se reconoce | que, por su estatus, no puede manifestarse | prictica gque cada ver mds se estd
la duakdagd madre<oncebido, <oma | por <l mismo y serd prindpalmente el Estada | aprobanda en legislacianes,
derechas auténomos uno del otro, v que | comeo ente protector de la wida de sus | prindpaimente eurcpeas y algunas
par tanto la autenomia del concebida | administracos el gue ko protela de cualguier | Iatincamenicanas vy etd  en

debe estar garantizada y protegica por el | wulneracién de sus derechos. permanente debate en todas bs
Estado, sobre todo =i hubkera evidencia soedades porgue ¢ rata de la wida
que 8 @enouentia on  Aesgo la de los concebidos, y deckdir por su
superyivencia del mismo, exterminic nos tiene cue Bevar a
P de Mo Malefs ia Principio terapdutico o de Tatalidad: reafizar muy profundas reflexiones

Ez evidente que para gue e lleve 3 caba | Bl ser humang &3 un conjunte sélido, par | na séle juridico-degales  sino
esta cirugla fetal par espina bifida, | tantc, efectuar wna Intervenckdn precas | filasdficas vy de  Introspeccidn
previamente se ha cvaluado a los dos | permitird gue otras anomalias asociadas a | personal tanto del legishdor como
pacientesmadre-cancebido), para | ezpina bifida, puedan también reducirze, | del ciudadano comdn y cormente,
determinar la viabilidad del procedimianta | porgue el hecho que supone la extirpacian de | parmgue optar por una  decisitn
¥ gue e nesgo-bensfice |uitfigue la | I malformacidn v el cerre de la cavidad | utilitaricta con respecto al desting de
menor expasicidn con el mejor resultada | newral, permitird en las sigulentes semanas | un ser humano gue mis  bien
en cposicdn a b consecuencia negativa | alcanrar b madurackdn de otras drganos gue | requiers de la mayor vy mejor
que significaris no realizar cicha cirugla; | muy probablemente (de acuerde 2 |a | proteccidn, cefinithamente nos hace
por ko que podemcs afirmar que esta | expenendia que o tiene en estas patclogias) | menas humanos, ¥ 3sl suceivamente
intervencitn quinirgica se encuentra | sewerdn afectades, como la vejiga, los ifiones, | nos  veremas  Inmersos en una
plenamente  convalidada dentre  del | o cerebro entre otros. Evitando en lo posible | wordgine cdecadente, perdienda el
prindpio de No Maleficencia , pues lo que | redudr los  efectos adversos de esta | rombo  con respecto a2  las
s pretende e mejorar b calidad de vida | enfermedad. Inctituciones que garantizan el buen
futura del concebido, la misma gue sola Bevar de la socedad.

puede realizarze en thempo determinaco,

Principlo de Justicka Principlo de la Sociabllidad vy Subsidlaridad

El concebido, diagnosticado con uwna | Por este prnciplo entendemos, gQue es
patologia congénita coma es la espina | directamente la sociedad y ol Estado, quienes
bifida, por el principio de Justioa, tene ¢l | deben hacerse cargo, sobre tode ouando la
misma  derecho cue cualguier otro | wulnerabilidad no sdlo es con respecto a la
ciudadane a gorar del derecha | edad gestadonal del concebido, sino cuanda
fundamental 2 b salud, <oma | ademds e parte de un segmento econdmica
reiteradamente ¢ expresa en la carta | que incrementa la Incapacidad de los padres
fundamental y demds nonmas pertinentes. | de acudir a los sendcios respedtivas y le
En b actualidad ademas en nuestro paisla | realicen un diagnéstice tempranc de cualquier
cobertura en salud es universal, dindole a | patologia que pueda desamroliar.

laz perzonaz gue padecen alguna
discapacidad, una atencidn preferente
de importancia primordial Por otra lada,
dese o 2014 en o INMP e astin
realizando cirugias fetales con buenas
resultadeos recquirdndose de parte del
epecutiva ampliar o radio de accon de esta
Practica 3 traws de una nonmatiea
especfica y asl mejorar la vida futura de
muchos peruanos por nacer.
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III. VIABILIDAD DE INTERVENCIONES QUIRURGICAS EN
FETOS:

Al hacer una revision(Cerezo, 2016), dice “La viabilidad existe como
una funcién de capacidades biomédicas y tecnoldgicas(...) En consecuencia,
actualmente esta definida mundialmente la edad gestacional de viabilidad
en las 22 semanas de edad gestacional, antes la viabilidad es practicamente
imposible. Agrega, que “La viabilidad no es una propiedad intrinseca del
feto debido a que la viabilidad debe ser entendida en términos de factores
biolégicos y tecnolégicos y no es una virtud fetal ninguno de ellos para poder
existir fuera del ttero, y por lo tanto, lograr un estado independiente (...)
Cuando un feto es viable debido a la disponibilidad del apoyo de tecnologias
requeridas, o sea cuando tiene la madurez suficiente para poder sobrevivir en
el periodo neonatal y posteriormente lograr un estado independiente, cuando
se le presenta al médico, el feto es un paciente y éste tiene la responsabilidad
de hacer todo por é1(2016, 3)

I11.1. ASERTIVIDAD DE INTERVENCIONES QUIRURGICAS EN
FETOS:

En este tipo de intervenciones se tiene en cuenta el asertividad, la cual
va a permitir realizar la intervencién quirtrgica teniendo en cuenta en no
dafar al feto ni a la madre; es decir, los profesionales médicos o el equipo
multidisciplinario tienen la conviccién que la operacion tendrd éxito. En
toda intervencién no debe faltar la comunicacién entre médico — paciente,
visualizando los principios bioéticos en salvaguarda del bienestar del feto
y de la madre. Como lo sefialamos, los especialistas multidisciplinarios del
Instituto Nacional Materno Perinatal han llevado a cabo tanto cirugias intra
como extrauterinas con éxito para resolver complicaciones severas en el feto,
tanto de espina bifida como de otras patologias. De este modo, podemos
sefalar que el INMP esta en condiciones de realizar este tipo de cirugias,
debido a que cuenta con profesionales especializados, que pueden mejorar
y hasta salvar vidas con dichas intervenciones, especialmente en el caso de
madres de escasos recursos, quienes también tienen derecho de gozar de
estos beneficios.

Este importante logro sittia al Instituto Nacional Materno Perinatal a
la vanguardia a nivel nacional, permitiendo la consolidacién en la atencién
altamente especializada, como ha venido sucediendo. Uno de los tltimos
acontecimientos en este tipo de intervenciones quirtrgicas fue en el mes de
junio del presente afio, donde, a pesar de la pandemia por covid19(Andina,
2020), se realizaron cinco cirugias feto fetal intrauterinas de emergencia,
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debido a que los bebés se encontraban en riesgo inminente. Estas
intervenciones quirtrgicas otorgan a las madres la posibilidad de culminar
su proceso de embarazo y representan una esperanza de vida para los bebes.
Por ello, consideramos la asertividad del procedimiento quirdrgico del
feto con espina bifida, que resulta beneficioso para los dos pacientes y que
ninguno corra el riesgo de ser dafiado, tal como lo sefialan los principios
bioéticos. Se trata de salvaguardar los derechos del hijo y de la madre.

IV. ANALISIS BIOJURIDICO:

En nuestro pais en lo que respecta a intervenciones quirtrgicas
fetales de espina bifida, no existe un marco normativo que regule dichas
intervenciones por lo que se hace necesario determinar las implicancias
juridicas que dicha omisién pueda generar en la protecciéon del concebido,
quien merece especial tutela reconocida y ratificada en los tratados sobre
derechos humanos en el marco del Sistema Interamericano de Derechos
Humanos y en la Convencién de los Derechos del Nifio, igualmente suscritos
por nuestro pais, y constitucionalizados al reconocer prima facie “La defensa
de la persona humana y el respeto a su dignidad”, asi como, en aplicacién
de tal principio fundamental el Cédigo Civil y el Cédigo de Nifos y
Adolescentes ratifican que “La vida humana comienza con la concepcién
y que el concebido es sujeto de derecho para todo cuanto le favorece”; sin
embargo, a pesar que estd aparentemente expresado el derecho del concebido
a un tratamiento igualitario, es preciso puntualizar la necesidad que se
sancionen ciertos criterios normativos para distinguir la preferente atencién
que requiere la persona en su primera etapa de existencia, es decir cuando
se encuentra precisamente dentro del vientre materno y hasta su nacimiento
quien ademas ya sufre los primeros signos de una patologia como la aludida
que puede ser operable, reduciendo positivamente mediante esta operacion,
las secuelas que inevitablemente le sobrevendran.

IV.1. MARCO NORMATIVO

Tal como se ha sefialado, la espina bifida se produce por la falta o
deficiente consumo de acido félico por parte de la madre gestante. Dada la
importancia de esta ingesta para prevenir patologias, el gobierno promulgé la
Ley 28314, sobre fortalecimiento de acido félico en harina de trigo nacional o
importada; sin embargo la ausencia de una supervision adecuada, trae como
consecuencia que los casos de neonatos con espina bifida no disminuyan en
la misma progresiéon que se muestra en el estudio realizado ( Ver Cuadro
1), lo que determina que una vez nacidos , estos nifios se encuentren dentro
del marco de la Ley General de las Personas con Discapacidad, de la cual se
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desprenden también otras normas complementarias para este segmento de
la poblacién y que el Estado, progresivamente trata de proteger.

Luego de lo mencionado y encontrdndonos en el estado factico de
una gestante quien debe someterse al control prenatal, la Ginica manera de
diagnosticar tempranamente el desarrollo de espina bifida (y otras patologias
o anomalias) en el concebido es a través del examen ecogréfico. Debido a
la importancia de estos procedimientos, el Ministerio de Salud, al amparo
de las Normas Técnicas 027-MINSA/DGSPV-01 y demds disposiciones
complementarias, delega al INMP la redaccion de la Guia Técnica de Ecografia
Bésica Obstétrica y Ginecolégica, para aplicacion en los establecimientos de
salud del pais, aprobada mediante Resolucién Directoral N.® 105-06-INMP-
09, en la que en su parte introductoria reconoce que : “La ultrasonografia se
constituye en uno de los més significativos avances tecnolégicos de las tltimas
cuatro décadas en el campo de a obstetricia y la ginecologia, brindando un
significativo impulso a la atencién especializada y altamente especializada”,
asimismo, aclaran que este examen es una herramienta clinica de uso habitual
la cual se considera inocua a intensidades diagndsticas.

Sin embargo, también previenen en cuanto a la promocién de estos
exdmenes por parte de personal no capacitado para tal practica:

... que la inadecuada introduccién de nuevas tecnologias por parte de
personal sin la debida formacién, en ausencia de un adecuado control
de calidad, puede conducir a conclusiones erréneas sobre el verdadero
beneficio de estas tecnologias y los servicios que se originan de su
aplicacion, generando ademas mal praxis, en detrimento de la salud
de las pacientes.

En ese sentido, determinan que el examen debe ser realizado por un
médico capacitado en ecografia basica gineco obstétrica.

Ademas de esta Guia, el INMP, redacto las Guias de préctica clinica y
de procedimientos en obstetricia y perinatologia (INMP, 2010), de aplicacién
interna de la instituciéon donde de manera detallada se refiere, entre otros,
a los exdmenes ecograficos o de ultrasonido, cuya descripcién se encuentra
bajo el acapite de Pruebas No Invasivas y de las que nos dice que: “Su
exactitud es mayor en etapas tempranas de la gestacion. Se recomienda
realizar por lo menos en 3 oportunidades durante la gestaciéon” y describe
detalladamente el procedimiento para cada uno de esos tres exdmenes
ecograficos. primer examen ecografico (hasta las 14 semanas, de preferencia
por via endovaginal. segundo examen ecografico (abdominal de 18 a 24
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semanas) también conocido como examen ecografico morfolégico fetal y el
tercer examen ecografico (abdominal de 30 a 34 semanas). (p.14-15)

Al contextualizar dos elementos importantes (acido félico y examen
ecografico) para prevenir, por un lado el desarrollo de espina bifida en el
concebido y por el otro para diagnosticar tempranamente y someterlo
a cirugia, reiteramos que lo hacemos con el afan de visibilizar que la
condicién del concebido es de desproteccion normativa especifica frente a
estos escenarios; pero si podemos advertir, tanto del legislador como del
gobernante que efectivamente cumpliendo con los tratados, existe un avance
progresivo minimo en cuanto a la atencién de personas con discapacidad,
dentro de cuya ley bien pudiera considerarse al concebido diagnosticado con
malformacién congénita por espina bifida, para todo cuanto le favorezca,
pues es evidente que toda su vida futura estard protegida por la Ley de
Personas con Discapacidad como ente regulador de todos sus derechos.

IV.1.1 PROPORCIONALIDAD DELAS MEDIDAS EN RELACION
A LAS CIRUGIAS FETALES

Como acabamos de mencionarlo, no encontramos que haya una
normativa especifica de esta situacion particular del concebido, es decir, que
se le haya diagnosticado alguna patologia como por ejemplo la Espina Bifida
y que como hemos expuesto lineas arriba, requiere también de una especial
atencién, que cuente con una norma legal que ampare los procedimientos
que ya se realizan y que son de gran beneficio para la persona, familia,
sociedad y Estado, tal como hemos acotado en el andlisis Bioético. Tenemos
la certeza que este procedimiento quirdrgico en fetos, cumple con todos los
principios bésicos principialistas y personalistas que amparan su practica y
que requiere de norma especifica para que se cumplan con estos principios
éticos positivos y no caer en una distorsion de los mismos con resultados
utilitaristas o de experimentacién, pues hay una linea delgada entre lo que
es beneficioso de lo que es util. Por ello ponderaremos nuestro andlisis
biojuridico desde la proporcionalidad del procedimiento.

IV.1.2. LA IDONEIDAD DE LAS INTERVENCIONES
QUIRURGICAS EN FETOS CON ESPINA BiFIDA MMC

Al pesar y medir la importancia y complejidad de las intervenciones
quirtrgicas en fetos con espina bifida y sobre todo la celeridad con que debe
actuarse para evitar un desenlace no deseado (mortalidad fetal o neonatal)
o que se exceda el tiempo de espera, invocamos el principio fundamental de
la dignidad y de la vida que podria ser vulnerado, por lo que lo situamos
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en el nivel de gravedad. Si ya se ha determinado por las propias autoridades
sanitarias que es una cirugia que puede realizarse en nuestro pais y que
ademds las normas comentadas lineas arriba, nos indican que el Estado
realmente estd cumpliendo con otro principio de convencionalidad que
es el de la progresividad para cumplir con los minimos de los estandares
internacionales sobre derechos humanos, al que por antonomasia
nos referimos, entonces serd pertinente que las cirugias para corregir
malformaciones por espina bifida en fetos, se incremente y para ello el
Ejecutivo, seguird proporcionando no sélo los presupuestos ptiblicos, sino
la tecnologia y la formacién de especialistas en cirugias materno fetal, pues
como se ha observado, la optimizacién de los recursos y el trabajo coordinado
rinde buenos resultados y con el expertice ganado, la abultada lista que se
tiene de enfermedades raras, podrd también ser abordada. Cuanto mayor
sea el beneficio para la persona, el Estado también se beneficia, porque con el
tiempo se reduciran las discapacidades.

IV.1.3. LA NECESIDAD IMPERIOSA PARA EL CONCEBIDO, DE
ACCEDER A LA CIRUGIA CORRECTIVA

La necesidad de resolver la gravedad que significa para el feto seguir
desarrollando el mielomeningocele, que no s6lo desencadenard una vez
nacido en estado de incapacidad permanente o limitante sino, tal como lo
mencionara tanto el Dr. Enrique Gil como el Dr. Walter Ventura, también
desarrollard otras anomalias asociadas al MMC, como el Sindrome de
Arnold Chiari, o hidrocefalia por lo cual tiene que realizarse la intervencién
quirdrgica en plazo perentorio, ya que dicha cirugia sélo es pertinente
dentro de las semanas 20 a 25, o maximo en la semana 28. Aqui destacar la
necesidad de la masificaciéon de los exdmenes ecogréficos en los controles
prenatales dentro del &mbito de la salud ptblica a nivel nacional, toda vez
que estos exdmenes son herramientas indispensables para la deteccién
temprana de cualquier patologia operable en el feto. Y desde el punto de
vista de las biopoliticas dentro de las cuales se encuentran estas normativas,
facticamente resulta de imperiosa necesidad, para en el tiempo reducir la
poblacién con discapacidades limitantes y/o crénicas las cuales pueden
reducirse en etapas tempranas como es durante la gestacion, invirtiendo para
ello en beneficio del nuevo ciudadano y por consiguiente en el bienestar de la
sociedad. Al visibilizar la necesidad de regular la cirugia fetal, defendemos
la dignidad y la vida del concebido, el cual tiene el mismo derecho que
cualquiera de nosotros pero que no puede invocarlo por el mismo, por lo que
lo ubicariamos como de una necesidad cuya respuesta debe ser considerada
como de bastante importancia.
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IV.1.4. PROPORCIONALIDAD EN Si MISMA DERECHO A UNA
VIDA MEJOR.

Como podemos apreciar del andlisis bajo comentario, la afectacién es
directa y el peligro latente si esta cirugia fetal de espinabifida ya diagnosticada
y que cumple con los presupuestos de viabilidad, no se realiza dentro de los
plazos que los médicos especializados en cirugia fetal lo sustentan, tal como
reiterada y enfaticamente nos lo mencioné el Dr. Enrique Gil, a lo largo de la
entrevista, pues se corre el riesgo de no realizarla al tener un plazo perentorio
de 20-25 semanas de gestacion; de lo contrario, se podria inducir a un parto
prematuro, pasando a uno de riesgo mayor .

El abordaje multidisciplinario (medico, filoséfico, juridico) de una
materia en la que esta de por medio el cambio radical de la expectativa
de vida de una persona, nos lleva a evaluar las mejores soluciones para
lograr el objetivo que buscamos: El Paradigma de la cirugia fetal, para lo
cual es pertinente enfatizar que si bien este andlisis puede ser muy racional,
porque lo hacemos ponderando la ley, no podemos dejar de lado, una
ley atin mayor (en nuestro concepto) que es la ley natural, las cuales se
conjugan, por un bien mayor que es el bien y bienestar del ser humano, fin
supremo de la sociedad. Cuando mencionamos ley natural per se queremos
referirnos transversalmente al hecho que todos nos merecemos una vida
digna en calidad y en oportunidades, y reflexionar sobre el hecho que en
una etapa tan vulnerable como es la fetal en la que el concebido se encuentra
a expensas de las mejores decisiones de sus padres o de la sociedad en
su conjunto, requerimos que esas decisiones sean siempre pensando en él
como persona que siente pero que no puede expresarse y que si podemos
contribuir, sin poner en riesgo su vida, a darle un futuro mejor entonces
usemos todas las herramientas legales, médicas, tecnolégicas que poseemos
para ello.

Finalmente, debemos aceptar que el tema comentado requiere de la
mdés profunda atencion de parte del legislador como del aparato estatal
y ser considerado prioritario dentro de las politicas publicas de salud,
por ocupar un espacio importante en el avance de la medicina materno
fetal que, como otras dreas médicas més sensibles relacionadas con el
concebido, precisa de una regulaciéon especifica a fin de proteger este
estado tan vulnerable de la vida y prever inadecuadas précticas, que
pueden suscitarse al no existir una normativa especializada en temas de
derechos bioéticos y/o biojuridicos de los no nacidos desde el momento
de su concepcién hasta su nacimiento.
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CONCLUSIONES
1. Consideramos que las intervenciones quirdrgicas en fetos que

presentan diagndstico de espina bifida por mielomeningocele, s6lo
sejustifican porque las gestantes no consumieron dcido félico antes y
durante el embarazo, por lo que son pertinentes desde el enfoque de
la Bioética personalista y principialista, y porque con esta cirugia el
grado de severidad de las secuelas se reducirdan considerablemente.

. Asimismo, consideramos que, para reducir los casos de esta

patologia, debe informarse constantemente a la poblacién femenina
en edad fértil, la necesidad de ingerir 4cido fdlico para evitar el
desarrollo de espina bifida en los nifios por nacer como parte de
politicas publicas preventivas.

. Consideramos que al amparo de la Ley 28314 y su Reglamento,

sobre fortificacion de la harina de trigo nacional o importada,
deberia supervisarse el cumplimiento en las empresas que utilizan
harina de trigo como ingrediente principal en la preparacién de sus
productos de consumo humano, porque se ha demostrado que se
reduce el nimero de neonatos con espina bifida.

Resaltar como de suma importancia, dentro del control prenatal, los
exdmenes ecograficos para diagnéstico temprano de patologias o
anomalias congénitas

. Que, la cirugia fetal no se encuentra regulada en un marco

normativo nacional, por lo que desde el 2014 sélo se realiza en el
Instituto Nacional Materno Perinatal de Lima, y desde el 2017 se
realizan cirugias fetales de espina bifida, con buenos resultados,
cuya practica pone al pais al mismo nivel que otros hospitales
latinoamericanos.

La especializacion en cirugia fetal por parte de los médicos gineco
obstetras, contribuird en gran medida a diagnosticar e intervenir
precozmente patologias como espina bifida para reducir las secuelas
de esta enfermedad.

. Finalmente , consideramos que en un futuro cercano las cirugias

fetales de espina bifida asi como de otras patologias, seran cada
vez mas frecuentes pues constituyen la manera maés eficiente de
utilizar los recursos del Estado en materia de salud ptblica, en el

uniFe
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nivel preventivo, por lo que es necesaria que se regulen a través
de normas especificas relacionadas con toda la etapa inicial de la
persona, que es desde su concepcién hasta su nacimiento, y asi
proteger al concebido y prever una distorsién o practica indebida
de dichos procedimientos quirtdrgicos.
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