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Ley N2 21.030

* Se autoriza la interrupcion voluntaria del embarazo cuando: “el
embrion o feto padezca una patologia congénita adquirida o
geneética, incompatible con la vida extrauterina independiente,
en todo caso de caracter letal”.

* No existe consenso en literatura médica internacional sobre
concepto de Anomalia Congénita Letal.




“Anomalia congénita de mal pronodstico vital”

(ACMPV)

( ]

*Definicidon
L J

« Todo defecto estructural o funcional que compromete
seriamente uno 0 mas oOrganos Vvitales imprescindibles
para la vida extrauterina

« Que no son reemplazables o recuperables con las
herramientas meédicas 0 quirdrgicas actualmente
disponibles

« Y que determina invariablemente la muerte durante el
periodo fetal o tras el nacimiento, o que previsiblemente se
asocia con un tiempo de supervivencia breve.

« Aungue en condiciones muy excepcionales la
supervivencia pudiese ser mayor, pero inevitablemente
con una muy mala calidad de vida.

Rama de Genética de la Sociedad Chilena de Pediatria
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Estimacion de casos ACMPV

Estimacion de Casos ACMPV sobre Recién Nacidos Vivos
Malformacién Prevalencia Casos/afio
Anencefalia 1:1.000 250
Holoprocencefalia 1:16.000 15
Atresia laringea Desconocida 1
Pentalogia Cantrell 1:67.000
Secuencia tallo corporal 1:14.000 18
Agenesia renal bilateral 1:10.000 25
Rifones multiquisticos 1:10.000 25
Rifiones poliquisticos 1:50.000 5
Displasias esqueléticas tanatoforica 1:10.000 25
Osteogénesis imperfecta severa 1:60.000 4
Trisomia 18* 1:2.200 113
Trisomia 13* 1:6.900 36
Gemelos acardicos 1:100.000 2
Otras (triploidia, trisomia 9., etc) <1:100.000 1
TOTAL 524




Constitucion de causal

 Requiere diagnodstico de dos médicos especialistas, que
corroboren patologia incompatible con la vida extrauterina

independiente.

« De ser posible, noticia del diagnostico debera darse en
conjunto entre médico y psicélogo/a.

* Informacion claray completa

® Permita resolucion de dudas

®* Contension de angustias y temores asociados a ellas.




Constitucion de causal

* Seinformara sobre: Diagnostico y pronodstico de su salud y la del feto
* Posibilidad de interrupcion del embarazo

* Aborto

®* Parto prematuro

®* Parto de término

* Acceso a prestaciones médicas

® Salud fisica mental para ella u otros miembros de su familia

!

Certificado de Entrega y Recepcidn de Informacion
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Decision de la mujer

* Laley no exige que los médicos autoricen la causal, sélo realizan el diagndstico.
* Quien decide sobre el curso de su gestacion es la mujer

4

Expresion de Voluntad

Actitud del equipo de salud
No dirige
No juzga
Apoya




Acompanamiento, intervencion psicosocial

Se centra en la decision de la mujer

Establece un clima de confianza

Acompana

Escucha activa

Sin prejuicios

Sin cuestionamientos

Aclara dudas




situacion pais




Constitucion de una causal IVE

Total casos septiembte 2017 a octubre 2018
CAUSAL
n Porcentaje
Causal 1 286 45%
Causal 2 250 40%
Causal 3 95 15%
Total 631 100%




Constituida causal IVE,
decision de la mujer

Total casos septiembre 2017 a octubre 2018
Decisidon de la mujer respecto a su embarazo
CAUSAL Total
Continuar Interrumpir
n % n % n %
Causal 1 24 8% 262 92% 286 100%
ICausal 2 42 17% 208 83% 250 100%
Causal 3 7 7% 88 93% 95 100%
Total 73 12% 558 88% 631 100%




Constituida causal, tipo establecimiento

febrero a octubre 2018

Privados Publicos Total
CAUSAL
n casos n casos n casos
Causal 1
11 274 285
Causal 2
43 187 230
Causal 3
3 78 81
Total
57 539 596




Interrupciones del embarazo,

edad gestacional, febrero a octubre 2018

Ministerio de
Salud

SEMANAS DE GESTACION
<22 22 a 28 29 a 36 37 v MAs sin info Total
CAUSAL semanas semanas semanas y
n n n n n n
Causal 1 119 32 76 22 13 262
Causal 2 108 43 27 2 9 189
Causal 3* 75 75
Total 302 75 103 24 22 526




Constituida causal: decision/acompainamiento
febrero a octubre 2018

<)

CAUSAL QUE |Decision sobre Decision sobre el acompafiamiento
CONCURRE | el embarazo Sin Total
No acepta [Aceptaacomp.| informacidn
Continuar el
embarazo 6 15 2 23
CAUSAL 1 Interrumpir 55 182 25 262
Total 61 197 27 285
Continuar el
embarazo 4 36 1 41
CAUSAL 2 Iinterrumpir 25 158 6 189
Total 29 194 7 230
Continuar el
embarazo 0 6 0 6
CAUSAL 3 linterrumpir 3 71 1 5
Total 3 77 1 81
Continuar el
Todas las embarazo 10 57 3 70
causales [Interrumpir 83 411 32 526
Total 93 468 35 596

Ministerio de
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Diagnosticos Causal 2
febrero a octubre 2018

Gobierno de Chile

Diagnostico n %
Anencefalia, Excencefalia 59 25
Trisomia 18 32 14
Trisomia 13 25 11
Rifiones multiquisticos / poliquisticos 18 8
Hidrops fetal severo 18 8
Holoprosencefalia 17 7
Agenesia renal bilateral 12 5
Secuencia tallo corporal 9 4
Displasias esqueléticas letales 6 3
Uropatia obstructiva con dafio renal 6 3
Encefalocele 5 2
Triploidia 4 15
Cardiopatia fetal compleja 4 15
Gemelos pagos 2 1
Hipoplasia pulmonar severa 2 1
Otras aneuploideas 2 1
Otras malformaciones 9 4
Total 230 100




experiencia en CERPO




Experiencia en CERPO:

flujograma
_ Constituye
~=) |ncompatible — ' Causal
F
Evalua,ci_én — I?osiblemgnte — COMIté l
— Ecografica incompatible Perinatal
Informa
V ) Comipatible = Paciente

/ N\

IVE Embarazo




Experiencia en CERPO:
evaluacion complementaria a la ecografia

Resonancia

Ecocardiografia fetal Neurosonografia magnética
Evaluacidn genética .
TORCH clinica Telegenética

Estudio citogenético

* Biopsia de vellosidades
coriales

* Amniocentésis
* Cordocentésis




Experiencia en CERPO
comite perinatal

* Frecuencia Semanal * Integrantes permanentes
®* Martes 08.00 horas * Especialistas Medicina Materno
* Andlisis de todas las Fetal
pacientes ingresadas a ’ (Ejsbpetdta'_is,tas Ginecologia -
rici
CEBPO, _ , o ° NeZneatéCIc?gos
° D|agnos.t|cof mar.mejo y pronqstlco e Cardiologo Pediatra
° Deter.mmauc')n si malformacion e Cirujano Infantil
constituye causal 2 IVE e Matrona
* Integrantes invitados * Trabajador Social
®* Neurocirujano * Psicéloga
* Comite de etica ° Genetista (Telegenética)

e Actualizacion de un tema




Experiencia en CERPO:
octubre 2017 — octubre 2018

22 casos presentados a
comité CERPO

) 20/160 (13%) casos ingresados a CERPO
2 no 20 constituyen (13%) °
constituyen causal
causal
| |
., 1 no alcanza a
66(;?83%“2%” tomar decision 13 solicitan IVE
por Obito
1 obito antes de
IVE
12
procedimientos
IVE
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Experiencia en CERPO
casos IVE

Malformaciones TN |[HN DV Cariograma |[EG Ingreso|EG IVE
Hidrops severo, Higroma quistico, Derrame pleural 7l + |No 45 X 16+1 18+5
bilateral, Ascitis, Hipoplasia Ventriculo lIzquierdo, evaluado

Intestino hiperecogénico, AUU

Hidrops severo, Higroma quistico, Hidrotorax, 14| + |Normal 45 X 14+0 17+3

Derrame pericéardico, Ascitis, Intestino
hiperecogénico, Rifiones hiperecogénicos, Pélvis y
Célices dilatados, Anhidramnios

Hidrops severo, Higroma quistico, Ausencia hueso | 7,5/ - |Alterado | S/Crecimiento 1345 16+5
nasal, Hidrotorax, Ascitis, RCIU precoz,
Oligohidroamnios

Hidrops severo, Higroma quistico, Ausencia hueso | 8,4 - |Alterado 47TXY+21 13+3 16+0
nasal, Hidrotorax, Intestino hiperecogénico,
Oligohidroamnios

Hidrops severo, Higroma quistico, AUU, Intestino 5,2 - |Alterado | S/Crecimiento 12+2 18+0
hiperecogénico, Craneo en fresa, Quiste plexo
coroideo, Hidrotorax, SHVI, Oligohidroamnios,
RCIU precoz, Obs T18

Fisura labiopalatina, CIV alta, Manos en garra, 1,6/ + |Normal 47XY+18 23+0 27+0
Hipoplasia de radio y cubito, AUU, Quiste cordén
umbilical




Experiencia en CERPO

casos IVE

Ministerio de
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Malformaciones TN |HN |DV Cariograma |EG Ingreso |EG IVE
Disrafia espinal sacra, Desproporcion de 1 + |No 47XX+18 25+4 28+3
cavidades cardiacas de predominio derecho, CIV, evaluado

Hipoplasia arco adrtico, Pie bot bilateral, Mano en

garra derecha, Disgenesia del cuerpo calloso y

elementos sugerentes de malformacion de

desarrollo cortical

Anhidramnios, RCIU severo, Rifiones 1,11 + [No No se realizo 24+3 26+3
hiperecogénicos poliquisticos displasicos, Obs evaluado

Hipoplasia pulmonar

Holoprosencefalia alobar 1] + |Alterado | No se realizo 12+4 12+5
Acraneo anencefalia 1,4 + [Normal No se realizo 12+5 13+1
Acraneo exencefalia, disrrafia espinal, xifoiis, Normal 46XX 14+0 15+1
escoliosis, rifiones herradura

Acraneo anecefalia 2,4 + |Normal No se realizo 15+4 15+6




Ministerio de
Salud

Experiencia en CERPO:
octubre 2017 —octubre 2018

Tiempo promedio derivacion desde sospecha — atenciéon en CERPO 10 dias (3-25)
Edad gestacional promedio primera evaluacion en CERPO 16+2
Edad gestacional promedio intervencion IVE 18+4
Latencia entre decision IVE y procedimiento 1-2 dias
Promedio nimero de evaluaciones ecograficas 3 (1-5)
Resolucion via vaginal 11
Resolucdn por cesarea 1




Experiencia en CERPO:
diagnosticos IVE

42%

58%

= Diagnostico en listado = Otros diagnosticos




Experiencia en CERPO:
examenes complementarios a ecografia

42%

58%

= Se requirieron examenes complementarios = No se requirieron examanes complementarios
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Eerriencia en CERPO

acompanamiento psicosocial

N (%)

Reciben atencion psicosocial inicial 20
Aceptan acompanamiento psicosocial 20
Alta 3
Deciden termino del proceso 6
Abandonan el proceso 5
Acompafamiento 6

Total atenciones psicoldgicas 125
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Experiencia en CERPO:
acompanhamiento psicosocial

Atencion Psicologica Promedio: 5,7 sesiones (1 -12)

Atencién Trabajadora Social Promedio 2 sesiones (1 — 3)

Ejecucion Plan Intervencion en Crisis

A nivel individual- familiar

Articulacion de la red de apoyo APS, municipios, centro de la Mujer, programa de
adopcion, etc.




Experiencia en CERPO:
satisfaccion usuaria

Buena atencion por equipo multidisciplinario

Buena comunicacién e informacion del equipo

Respeto, apoyo, buen trato

Apoyo psicoldgico y médico en ambitos emocional y profesional

Experiencia calificada como no traumatica

A pesar del dolor se sintieron muy apoyadas




desafios de la causal 2:

....implica un acto médico que requiere del mayor
esfuerzo en la evaluacidn y analisis de los riesgos
para llegar a un diagnostico y pronostico....




desafio
diagnostico precoz
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Diagndstico precoz
limites de viabilidad

Gobierno de Chile

Suiza Suiza |USA-NICHD[USA-NICHD [USA-NICHD] USA-VON | Suecia |Australia|Neocosur H.C HSO HSO
Origen Afio
2000-2004 | 2005-2009 | 1998-2003 | 2003-2007 | 2008-2011 |1998-2003 | 2004-2007 | 2005 .U.deChile {2012 -2014 | 2015 -2017
8 22 0% 0% 5% 6% 21% 5% 10% 5% 0% 0% 0% 0%
c
% 23 11% 4% 26% 26% 30% 38% 52% 22% 0% 0% 0% 15%
s
8
@ 24 30% 31% 56% 55% 48% 63% 67% 51% 20% 34% 60% 50%
0
B
i 25 51% 61% 75% 72% 75% 76% 81% 67% 46% 67% 55% 52%
Nota: Campos marcados Sobrevida > 50 Dr.Jaime Alarcon R

NICHD Neonatal Research Network (NRN): Extremely Preterm Birth Outcome Data:
http://www.nichd.nih.gov/about/org/der/branches/ppb/programs/epbo/Pages/epbo_case.aspx
Boletin Estadistico Hospital Santiago Oriente Actualizacién 2017, ultimos informes Neocosur y Hosp C.U.de Chile ( 1917)

Se compara la sobrevida segln edad gestacional obtenida en diferentes estudios se observa que la viabilidad se inicia aproximadamente a las 22-23 semanas en
centros desarrollados. En Sudamérica representada por el Neocosur y en Chile por los Hospitales Clinico de la Universidad de Chile y Santiago Oriente la viabilidad
se inicia a las 24 semanas, aunque con mejores resultados en éste (ltimo.




Diagndstico precoz
RN vivo en IVE causal 2

En Chile no hay limite de EG
RN vivo
® <22 semanas: muy infrecuente
®* > 22 semanas: posible
Sobrevida de RN incompatible con la vida puede llegar a ser
®* Minutos
®* Horas
* Dias
°* Mas

Evitar a los padres y al equipo de salud enfrentar la agonia, stress
y dolor fetal




Diagndstico precoz
RN vivo en IVE causal 2

* Consejeria (equipo de salud, padres, familiares)
— Consignar el plan de manejo en la ficha (por escrito)
— Plantear la posibilidad de sobrevida por algun tiempo
— Planificacion del parto y manejo perinatal
— Cuidados paliativos

— Resguardo de la dignidad y confort en los cuidados terminales

e Otros paises:
— Limite de EG para IVE
— Feticidio después de las 22 semanas a fetos compatibles e
incompatibles con la vida (UK).




Diagndstico precoz
beneficios

* Seguimiento ecografico de la malformacion
* Realizar examenes complementarios
* Segunda opinion
* Posibilidad de referencia asistida a otros equipos de especialistas
en Medicina Materno Fetal

* Respetar tiempo reflexion de la paciente
e Evitar enfrentar a los padres y equipo de salud la agonia,
stress y dolor del RN incompatible con la vida
* Disminuir
®* Riesgos inherentes a los procedimientos de IVE
®* |Impacto psicologico a la paciente



Diagnéstico precoz

estrategia: fortalecer ecografia 11-14 semanas

* Promover acceso universal

e Estandarizar la calidad
* Pesquisa aneuploidias

* Malformaciones
o Acraneo
o Holoprosencefalia alobar
o Sindrome tallo corporal
o Feto acardio
o Otras: megavejiga, onfalocele, gastrosquisis, cardiopatias

* Informar a paciente
— Objetivos de ecografia

— Limitaciones del diagndstico de malformaciones congénitas




Diagnéstico precoz

otras estrategias

*Mejorar
coordinacion con
APS

Establecer vias
directas de
derivacion




desafio

acceso a examenes complementarios,
expedito y de calidad




Acceso a examenes complementarios,
expedito y de calidad

* Resonancia magnética fetal
* Sistema Nervioso Central
* Hipoplasia pulmonar
* Nefrouroldgicas
* Procedimientos invasivos
* Biopsia vellosidades coriales
°* Amniocentésis
* Cordocentésis

* Estudio genéticos
® Cariograma
* Alteraciones genéticas
* Estudio infecciones transplacentarias
* Citomegalovirus
* Rubeola
* Toxoplasmosis
* Parvovirus B19
* Zika
® Chagas




desafio

creacion de comités perinatales




Creacion de comités perinatales

* Multidisciplinario
— Especialistas Medicina Materno Fetal
— Especialistas Ginecologia — Obstetricia
— Neonatologos
— Cardidlogo Pediatra
— Cirujano Infantil
— Matrona
— Trabajador Social
— Psicéloga
— Genetista
— Comité de ética
* Diverso
— Objetores
— No objetores

* Permanente



desafio

creacion de centros de referencia




Creacion de centros de referencia

[-Justificaci()n J
« Distribucion de la poblacion
- Patologia de relativa baja incidencia

» Recursos tecnologicos de alto costo y complejidad
« Concentracion de especialistas en Medicina Materno Fetal

[Beneficios J

« Concentrar experiencia en equipos perinatales especialistas en patologia de
relativa baja incidencia

 Facilitar la realizacion de diagndsticos complejos, cuyas consecuencias son vitales
 Fortalecer la capacitacion a especialistas y la formacion de subespecialistas
« Cumplir con el espiritu de la ley

[Experiencia de otros paises J

* En Chile: ¢1 centro cada 40.000 partos?




Telemedicina

* En estos momentos puede ser de gran utilidad
* Herramienta subutilizada

* Permite evaluacion conjunta y en directo con otros equipos de

salud
* Apoyo al diagnostico y manejo de pacientes complejas
* Beneficios

— Evaluacion multidisciplinaria

— Evita traslados innecesarios
— Ahorro de costos econdmicos




Ley 21030
un desafio y oportunidad parala

medicina materno fetal en Chile

* Visualizacion de la problematica de la mujer embarazada cuyo hijo es portador
de una malformacion congénita
* Compatible
® Incompatible con la vida
®* Mayores oportunidades de sobrevida al feto malformado viable
®* Apoyo y acompafiamiento a la madres y su familia

* Equipos perinatales
®* Mas exigencias
® Elevar los estandares de calidad
* Diagndsticos mas precisos y oportunos al feto malformado




Ley 21030
un desafio y oportunidad para la
medicina materno fetal en Chile

* Transfusion Intrauterina

* Ablacion por laser de anastomosis placentaria

» Esteroides para la maduracion pulmonar fetal

* Esteroides e IgG en trombocitopenia aloinmune fetal
* Antiarritmicos

* Balon intratraqueal en hernia diafragmatica

* Tratamiento in utero de la espina bifida

* Shunt derivativos

— Vésico amniotico en valvas uretrales posteriores
— Pleuro amnidtico en hidrotorax




Ley 21030
un desafio y oportunidad parala

medicina materno fetal en Chile

e  MINSAL
® Creacidon de centros de referencia

* Reorganizar y/o crear las redes de derivacion de Medicina Materno Fetal
* Proveer los recursos humanos y técnicos adecuados
* Universidades
®* Formacion de especialistas en Medicina Materno Fetal
* Estadas de Perfeccionamiento




CERPO
Centro de Referencia Perinatal Oriente
Facultad de Medicina, Universidad de

I —

muchas gracias

VA ik Ministerio de

Salud

CHILE LO
HACEMOS
TODOS

Gobierno de Chile




