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@ Resumen

@ Key words

Fechas

Los dilemas éticos no son nuevos en la medicina perinatal. Adn frente a las nuevas técnicas y avances
en el cuidado de la madre gestante, los pediatras se encuentran frente a nifios extremadamente
pequefios, en el limite de las posibilidades de sobrevida postnatal. Con padres informados de los
riesgos de las secuelas graves en estos nifios y con la decision de los padres de continuar o no la
asistencia, las decisiones éticas se plantean en la sala de partos. Alli el pediatra junto a los progenitores
debe tomar decisiones segtin la mejor evidencia disponible y el enfoque ético que se establece sobre
las relaciones, en lugar de enfatizar la autonomia, privilegia en gran medida la compasién frente a
los seres humanos protagonistas.

Ethical dilemmas are not new in perinatology. Even with the new advances in the care of pregnant wo-
men, pediatricians find themselves facing extremely small babies at the limit of survival. With parents
informed of the risks of sequelae in these babies and with their decision to assist them or not, ethical
decisions are transferred to the delivery room. There, the pediatrician, along with the parents, must
make decisions according to the best evidence available, and the ethical approach that is established
regarding those relations, rather than stressing autonomy, to a large extent favors compassion with
regard to the human beings in the center of the action.

Cuidadoinfantil; extremadamente prematuro; ética; peso extremadamente bajo al nacer; compasién.

Infant care; extremely premature; ethics; extremely low birth weight; compassion.
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1. Introduccion

El progreso de la neonatologia

Las posibilidades que ofrecen los modernos cuidados intensivos neonatales y de so-
porte vital en nifios de muy bajo peso al nacer y las graves secuelas que se producen
en estos pacientes, producto de la intervencién y de su inmadurez, con frecuencia pre-
sentan cuestiones dilematicas sobre cual es el manejo clinico ético de recién nacidos
con prematuridad extrema.

El ejercicio de valores tales como la bondad y el respeto son parte de la base fundamen-
tal de la atencion en salud, mas aun frente a los ultimos avances médicos y tecnoldgi-
cos. Es asi que el Dr. Harvey Max Chochinoy, profesor de Psiquiatria en la Universidad
de Manitoba en Canadg, ha referido la importancia de la Terapia de la Dignidad, en la
que se relevan aspectos imprescindibles correspondientes a en-
tregar una actitud cercana, sin prejuicios o ideas preconcebidas,
con conductas concretas que expresen buena voluntad y aten-

ha sido efectivo, eficiente y cién a los pacientes y su familia, capacidad de compasién como
eficaz de forma espectacular via para expresar la comprension de la situacion y didlogo, clave

para reducir la mortalidad y

para entender con profundidad los sentimientos de los involucra-
dos en el complejo escenario de la atencidn perinatal.

morbilidad de los nifios mayores

de 1.000 g de peso al nacer

2. Desarrollo

Se tratara de relacionar la epidemiologia de la prematuridad ex-
trema y las practicas neonatoldgicas en diferentes latitudes con
consideraciones éticas, principios morales y calidad de vida. El
tema es relevante debido al aumento de los partos multiples y de
prematuros, fruto de las modernas técnicas y procedimientos de reproduccion asisti-
da; al gran aumento mundial de partos prematuros, producto de medidas terapéuticas
sobre embarazos patoldgicos; y al nacimiento de nifios extremadamente pequefios,
consecuencia de la automedicacion para la interrupcion farmacoldgica de la gestacion,
por quien ignora el momento de inicio de la misma.

La prematuridad extrema progresa cada dia como problema central a resolver por la neo-
natologia contemporanea. Las medidas para la prevencién del parto prematuro han teni-
do poco impacto en la reduccion de la incidencia de nacimientos prematuros extremos.
El progreso de la neonatologia ha sido efectivo, eficiente y eficaz de forma espectacular
para reducir la mortalidad y morbilidad de los nifios mayores de 1.000 g de peso al nacer,
pero la muerte en el ambito de los prematuros extremos continda siendo frecuente, con
una morbilidad que no se ha modificado (Stenson, 2017). Los RN con edad gestacional
menor o igual a 32 semanas, tienen 3 veces mas riesgo de morir si tienen un peso bajo
los 1.000 g, con un peso bajo 600 g se estima 2,2 veces mas riesgo de morir respecto de
RN con un peso entre 900 y 999 g (Mendoza, Santander, Paez, & Barria, 2009).

El peso de nacimiento se ha utilizado histéricamente como un “indicador” de prondsti-
co, pero no refleja la madurez de un nifio individual, la que si puede ser mejor estimada
si se conoce la edad gestacional. El recién nacido de extremo bajo peso al nacer ELBW
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(Extremely Low Birth Weight Infant) es el prematuro con peso menor de 1.000 g al nacer,
que generalmente pero no siempre, coincide con edades de gestacién menores a las
28 semanas.

El limite de la viabilidad extrauterina de los prematuros extremos ha ido cambiando en
los ultimos afios. En la década de 1970 se hallaba en la semana 28, afios después, en
la semana 26, y en la década de 1990, en la 24. La mayor parte de los investigadores
sostiene hoy que el limite de la viabilidad se encuentra entre las 22-23 semanas de
edad gestacional (Saugstad, 2016).

En algunos centros de cuidado intensivo de paises desarrolla-
dos, la sobrevida llega al 30% de los nacidos a las 23 semanas
y de alrededor del 10% de los que nacen a las 22 semanas de
gestacion. Entre las 24 y 25 semanas la sobrevida es mayor con
(o SN IR CEEIEREE o SW(os N altisima complejidad y costo.

La atencion neonatal posee
ademas un enfoque de

relevantes a considerar Con las buenas cifras de sobrevida sin secuelas de los nifios de
mas de 1 kg al nacer, todo el debate se centra en la fraccién
de 500 a 1.000 g. El tiempo juega en contra en este debate: los
nifos ELBW mueren rapidamente y los mas pequefios y mas enfermos fallecen mas
rapido todavia si no se les atiende. Esto coloca al médico y al equipo de salud actuante
en una dificil situacién para la que, generalmente, no estan preparados.

Como no hay una definicién cientifica uniforme y universalmente aceptada para definir
la frontera de la viabilidad, algunos autores como Higgins y Papadopoulos ha acufiado
el termino “periviable” para referirse al feto entre las 20 y 26 semanas de edad gestacio-
nal, periodo cuando una breve prolongacion del embarazo puede cambiar dramatica y
radicalmente la supervivencia sin complicaciones (Higgins, Papadopoulos, & Raju, 2005).

La atencion neonatal posee ademds un enfoque de derechos que presenta aspectos
relevantes a considerar, tales como el derecho a la vida que es parte de la esencia
misma de la medicina y del deber que el equipo de salud asume protegerla, sumando
el derecho a la salud para el recién nacido, con justo acceso a la atencidon requerida en
conformidad a los recursos y posibilidades existentes, en una autonomia subrogada,
con acceso a la informacién veraz, completa y oportuna para los padres. Todo esto
corroborado en la Convencién del nifio: art. 6.1 “Los Estados Parte reconocen que todo
nifio tiene el derecho intrinseco a la vida”; art 6.2 “Los Estados Parte garantizaran en la
maxima medida posible la supervivencia y el desarrollo del nifio”.

Sin embargo, en muchas ocasiones las decisiones deben ser analizadas bajo el manto
de un pronéstico incierto, que genera interrogantes de la calidad de vida en quienes cui-
dan a estos pacientes, y temores e inseguridades en los padres por situaciones dificiles
de afrontar (Mendoza, Santander, Pdez, & Barria, 2009).

En los Estados Unidos, mas de seis millones de parejas son estériles —definido como
el estado después de un afio de haber tratado de concebir sin conseguirlo, periodo
que para las mujeres de mas de 35 afios disminuye a seis meses—. Muchas de estas
parejas recurren a la ayuda de tecnologias de reproduccion asistida tales como la ferti-
lizacidn in vitro y transferencia de embriones (IVF-ET).
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El derecho a reproducirse se encuentra fuertemente asociado a derechos personalisi-
mos como el derecho a la vida y la libertad, consagrados a través de documentos de
caracter internacional como la Declaracion Americana de los Derechos y Deberes del
Hombre, la Declaracién Universal de los Derechos Humanos de 1948 y el Pacto de San
José de Costa Rica de 1969. El derecho a la vida es el que tiene cualquier ser humano
por el simple hecho de existir y estar vivo; se considera un derecho fundamental de la
persona. Estar vivo implica las capacidades de nacer, crecer, reproducirse y morir, ya
que organismos vivos son aquellos que poseen organizaciones complejas, que son
capaces de mantenerse frente al medio que les rodea y... repro-
» ducirse en generaciones sucesivas concibiendo organismos
La reproduccion como proceso nuevos, que pueden reemplazar a los que ya han muerto.

de replicacion de los seres Para la biologia, la reproduccion como proceso de replicacion de

vivos es su caracteristica mas los seres vivos es su caracteristica mas importante, ya que ante
importante, ya que ante lo lo efimero de la vida individual permite perpetuar la especie. Es
una caracteristica unificadora de los seres vivos. No hay seres vi-

efimero de la vida individual _
vos como colectivo en el mundo natural, que no se reproduzcan.

permite perpetuar la especie

El ser humano tiene una etapa de su vida que obligatoriamente
requiere de un Utero humano, ya que, si bien la ciencia produjo
avances entre la fertilizacion asistida y el cuidado de prematuros extremos, requiere si
o si de un crecimiento desde el estadio de blastocisto, 4 dias luego de la fecundacién
hasta la semana 24 de vida intrauterina.

En la especie humana, los descendientes producidos como resultado de la reproduccion,
poseeran una combinacion del material genético de ambos progenitores, tendran sus
genes pero seran genéticamente distintos a ellos. Estos tienen “la posibilidad de ser si
mismos” seguin Jirgen Habermas, pero limitados por decisiones de sus progenitores.

John A. Robertson de la Universidad de Texas defiende el derecho a reproducirse
entendido principalmente como el derecho a transmitir los propios genes, y le asigna
tan alta prioridad que solo en contadisimos casos seria aceptable interferir con él
(Robertson, 2017).

Para dar solucién a problemas de esterilidad que afectan a numerosas parejas en edad
reproductiva se han desarrollado técnicas de reproduccién asistida. El porcentaje de
parejas con problemas a la hora de conseguir un embarazo se situa alrededor del 15%
y los centros en los que se dispone de estas técnicas han proliferado para satisfacer la
demanda.

Los documentos de derechos humanos establecen que el Estado debe garantizar a
todos los ciudadanos el ejercicio de todos los derechos reconocidos sin discriminacién
alguna; entendiéndose por tal toda distincion, exclusion, restriccién o menoscabo del
pleno ejercicio sobre bases igualitarias de los derechos y garantias reconocidos, por
motivos tales como raza, religién, nacionalidad, ideologia, opinién politica, sexo, posi-
cién econdmica, condicion social o caracteres fisicos.

Los nacimientos multiples, especialmente de trillizos o0 mas, estan asociados con un
riesgo significativamente mayor de resultados adversos como prematuridad y bajo


http://es.wikipedia.org/wiki/Derecho
http://es.wikipedia.org/wiki/Vida
http://es.wikipedia.org/wiki/Ser_humano
http://es.wikipedia.org/wiki/Hecho_jur%C3%ADdico
http://es.wikipedia.org/wiki/Persona
http://es.wikipedia.org/wiki/Gen%C3%A9tica
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peso al nacer. Adicionalmente, el riesgo de muerte neonatal es cuatro veces mayor para
los mellizos, en comparacién con los nacimientos Unicos.

El surgimiento y consolidacién de los Comités de Etica Asistencial (CEA) est4 indiso-
lublemente ligado a dilemas perinatales acontecidos entre los afios 1978 y 1983 en
Estados Unidos de Norteamérica (EE. UU.). La mayoria de estos CEA nacieron a partir
de una fuerte motivacion ética: la proteccidn de la autonomia de los pacientes, confor-
me prescripciones legales vigentes y referidas al consentimiento informado sobre el
derecho de los pacientes (o de quien tomase la decision subrogada) a rehusar un deter-
minado tratamiento, aun cuando en el ejercicio de este derecho a la autodeterminacion
(Gracia, 1989) la muerte del sujeto fuera el desenlace esperable.

Respecto de las cuestiones perinatales, el dato mas significativo

Los nacimientos multiples, respecto a la necesidad de conformary fortalecer los CEA parecie-
especialmente de trillizos o ra radicar en la injerencia que mantuvieron los poderes del Estado

mas, estan asociados con un

(en este caso el Poder Judicial) en la toma de decisiones sobre la
asistencia a ser recibida por neonatos con malformaciones.

riesgo significativamente mayor
de resultados adversos como
prematuridad y bajo peso al Hospital Johns Hopkins de Baltimore en el afio 1963, cuando se

nacer

Con respecto a las malformaciones congénitas, el caso que de-
sencadend una fuerte conmocién en EE. UU. tuvo lugar en el

permitié a un equipo terapéutico dejar morir a un recién nacido
con sindrome de Down y atresia duodenal, respetando la voluntad
de los padres. Otro caso igualmente resonante y paradigmatico
ocurrié en 1982, en Bloomington (Indiana/EE. UU.) al nacer un bebé con sindrome de
Down y atresia esofdgica. Para sobrevivir, este recién nacido requeria de una intervencion
quirdrgica que le permitiese ser alimentado. Sin embargo, sus padres rechazaron dicha
indicacion de tratamiento y tras seis dias de internacion el bebé fallecié. En ese corto
plazo y ante la negativa de sus padres, el equipo médico tratante siguié solicitando, sin
éxito aparente, la intervencion de una corte con el fin de que se expidiera sobre el caso,
mundialmente conocido luego como Baby Doe (Pless, 1983).

Un afio mas tarde, el Departamento de Salud y Servicios Sociales de los EE. UU. procu-
raba una reglamentacién que, a modo de instrumento de evaluacién, estaba destinada
al tratamiento de nifios con algun tipo de discapacidad (fisica o mental). También se
proponia la intervencidn directa del Estado en este tipo de casos, en los cuales la toma
de decisiones resultaba compleja y altamente controversial (USHSSD, 1983). La res-
puesta de la Academia Americana de Pediatria (AAP) fue répida: se crearon los Comi-
tés de Revision Bioética para Nifios (Infant Bioethical Review Committees, en inglés).

Otro caso similar, que conmovié a la ciudad de Nueva York en octubre de 1983, se dio a
conocer como Baby Jane Doe. En este nuevo caso, Jane presentaba una multiplicidad
de “defectos”: espina bifida, microcefalia, hidrocefalia y trastornos neurolégicos seve-
ros. Segun sugirid el equipo médico actuante, el cuadro clinico de Baby Jane Doe podria
revertirse considerablemente si era sometida inmediatamente a una intervencion qui-
rdrgica con el objeto de evitarle infecciones. Sus padres se negaron a la intervencion y
optaron por un tratamiento conservador al entender que si bien se prevendrian nuevas
infecciones no se haria nada sobre el cuadro de base (las malformaciones congénitas).
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Una corte se pronunci6 sefialando que dicha cirugia era vital y por ende debia ser reali-
zada, pero la sentencia fue revocada por la Corte de Apelaciones del Estado de Nueva
York. Asi, la nifia fue trasladada a su hogar sin recibir tratamiento quirdrgico alguno
(Cecchetto, 1999). Esta situacion evidencia la tensién entre una
decision colegiada, deliberada y flexible y la perspectiva juridica
Esta situacidon evidencia la de una corte que define en base a una racionalidad legal que
tiene un soporte formal y que puede volverse exegético (Sorokin,
Actis, & Outomuro, 2016).

tension entre una decision
colegiada, deliberada y flexible

e En febrero de 1984, el Departamento de Salud y Servicios Sociales
y la perspectiva juridica de una

de los EE. UU. ordend que se investigaran las decisiones paren-
corte que define en base a una tales de negativa a tratamientos de recién nacidos con discapa-
racionalidad legal que tiene un cidades. Se cre6 entonces una linea telefénica de urgencia para
denunciar casos de negligencia en los cuales se pudiera inferir
o incurrieran los padres de un nifio. El 23 de mayo de ese mismo
volverse exegético afio el juez Charles L. Brieant del distrito de Manhattan sefial6 en
un juicio sumario que las reglas federales conocidas como Reglas
Baby Doe eran nulas e ilegales y debian dejarse de lado por violar
el deber médico de la confidencialidad y el derecho de los padres a la privacidad. El juez
respondia asi a los reclamos de la Asociacion Médica Americana (AMA) y a los de la
Asociacion Americana de Hospitales (AAH), junto a los de otras tantas sociedades cien-
tificas. Esta decision, parcialmente aceptada por el Departamento de Salud y Servicios
Sociales de los EE. UU., brindé libertad en la toma de decisiones a los hospitales que

contaran con un comité institucional de revision de la atencion infantil (AAP, 1983).

soporte formal y que puede

En Estados Unidos, el Departamento de Salud y Servicios Humanos (DHHS), antiguo
Departamento de Salud, Educacion y Bienestar Social (DHEW) y la AAP, recomendaron
la creacion de CEA en los hospitales, para el estudio de los problemas éticos en neo-
natologia, revision de casos, formacion del personal sanitario y elaboraciéon de normas
institucionales (AAP, 1983).

La fuerza moral de iniciar cuidados vigorosos desde el nacimiento de un prematuro
extremo tiene peso propio, sobre todo cuando se trata de un paciente nacido después
de técnicas de fertilizacion asistida u obligado a nacer para salvar su integridad, ame-
nazada en el Utero por diversas patologias fetales, o cuando es un nacimiento electivo
por amenaza a la vida y a la integridad materna. Los dilemas sobre como actuar se
plantean porque pese a los cuidados intensivos normados y reglados de las terapias
neonatales, la mitad de esos nifios prematuros presentara secuelas neurolégicas de
diferente gravedad. Si estas medidas de soporte vital inmediato al nacer y prolongadas
en el tiempo no se aplicaran, estos nifios moririan casi inmediatamente.

La canadiense Maureen Hack y el norteamericano Avroy Fanaroff publicaron en el New
England Journal of Medicine un trabajo, demostrando que las secuelas neurolégicas
graves se presentan en el 60% de los nacidos en la semana 23, 38% de los nacidos a
la semana 24 y 8% a las veinticinco semanas de edad gestacional (Hack & Fanaroff,
2000). El ser humano es un mamifero viviparo dioico con reproduccién interna obligada
que requiere el claustro materno para conseguir el desarrollo del embrion hasta las
condiciones de madurez para la vida extrauterina. Nacer antes, lo afecta.
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Como no existen indicadores que digan qué nifio quedard con secuelas y cudl no, y cua-
les seran las intercurrencias que deberdn sortear en los meses posteriores al nacimien-
to hasta alcanzar una edad postconcepcional que los aproxime al momento en que
deberian haber nacido, los médicos neonatélogos se enfrentan
con la dificil decisién de iniciar, continuar o suspender el sostén
vital de aquellos que nacen en el limite de la viabilidad.

El interés superior de proteger
y privilegiar los derechos de los

i . . La reflexion ética, razonada y razonable, exige el uso de la virtud
nifios conlleva una diversidad o . .

o ) aristotélica de la prudencia frente a la eventualidad de error, de-
de opiniones acerca de si este biendo disminuir la posibilidad de este, con una incertidumbre
deber es absoluto o es relativo en la toma de decisiones manejada en el marco de lo éticamente
posible, sin alcanzar un limite absoluto, respetando la dignidad
de la condicion humana (Montero & Nifio, 2016).

El principio ético del mejor interés del nifio consagrado en el articulo 3 inciso 1.° de la
Convencion sobre los Derechos del Nifio, pierde sustento real ;cual es el mejor interés?

El concepto del mejor interés del nifio se cae. El articulo 3 inciso 1.° de la Convencion
sobre los Derechos del Nifio consagra este principio del derecho. Ahora: ;cual es este
mejor interés? En un intento de definicidn, podriamos decir que es el conjunto de idea-
les y bienes materiales, necesarios para el desarrollo integral y proteccion de una perso-
na mientras es menor de edad. El interés superior de proteger y privilegiar los derechos
de los nifios conlleva una diversidad de opiniones acerca de si este deber es absoluto o
es relativo. La idea individual de cual es el mejor interés es diferente de una persona a
otra, explica Steven R. Leuthner de uno de los comités de Bioética de la Academia Ame-
ricana de Pediatria (AAP), pero agrega: “Pienso que en todos los casos donde tienes un
nifo severamente afectado, tendrian que ser los padres quienes elijen si paran o conti-
nuan los tratamientos” (Hayman, Leuthner, Laventhal, Brousseau, & Lagatta, 2015). Se
exige entonces un marco ético de responsabilidad al equipo de salud. Obligar a algo a
alguien debe ser impedir que haga dafio a otros, promulga John Stuart Mill. Asimismo,
John Rawls, ilustra que la igualdad no se traduce en la igualdad de todos en todo, sino
gue cada uno posee “una personalidad moral” como persona y se le puede apelar mo-
ralmente con la esperanza razonable de que tal apelacién sera atendida.

Segun Sergio Cecchetto estos nifios prematuros estan muy limitados:

[..] se trata de un incapaz en términos juridicos (carece de habilidad para tomar
decisiones sobre el cuidado de su salud) e incompetente en términos morales (no
es un sujeto libre, ni responsable, ni volitivo, ni racional). Depende por entero para so-
brevivir de las concesiones que el mundo adulto esté dispuesto a realizar en su favor,
pero estos actores adultos tienen intereses que les son propios y que en ocasiones
se contraponen diametralmente a los mejores intereses del neonato enfermo.

Estas pequefias personas inmaduras tienen una vulnerabilidad extrema, no tienen po-
sibilidad de articular por si mismos sus reclamos, no poseen aln autoconciencia, su
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historia previa es breve, no pueden pensar ni expresarse mediante el lenguaje hablado,
ni la aptitud para avizorar un futuro y elegir un camino (Cechetto, 2001).

Pero si bien su historia es breve, son humanos surgidos de la libre determinacion de sus
padres en gestarlos, estan acompafiados por vivencias, relatos, imagenes, proyectos
de su familia de origen, sus mecanismos de comunicaciéon con su madre estan media-
dos no por el lenguaje oral, pero si por otros mecanismos propios de la especie.

El Dr. Peter Singer profesor de Bioética del Centro para los Valores Humanos, de la Uni-
versidad de Princeton comenta lo gratificante de transitar desde una era paternalista,
cuando los pediatras tomaban decisiones por los padres, a la actual, que les devuelve
la autonomia.

La AAP sugiere que la decision sobre la asistencia debe ser de los progenitores, basa-
da en una informacidn plena que debe ser respetada, dentro de los limites en que es
médicamente factible y apropiada. Esto no siempre es posible frente a situaciones de
urgencia y deja nuevamente al médico en soledad frente al dilema de reanimar o no.
Las guias para la practica de la AAP sostienen la no reanimacién de neonatos menores
de 23 semanas de edad gestacional o peso de nacimiento menor de 400 g.

En Europa la situacion es similar. En Holanda los resultados a

¢Existe un limite inferior de largo plazo son muy malos para prematuros de menos de 25
peso o edad gestacional por semanas y no reaniman; varios centros alemanes no consideran

debajo del cual no se deberian

iniciar medidas terapéuticas
encaminadas a intentar salvar la
vida?

apropiado reanimar a las 25-26 semanas; en Noruega un con-
senso nacional concluyé que la edad limite para reanimar, debe-
ria ser 23 semanas de gestacion.

Habitualmente los neonatélogos se enfrentan a los limites de
viabilidad ante prematuros extremos que tratan de adaptarse
al medio extrauterino, pero: ¢existe un limite inferior de peso o
edad gestacional por debajo del cual no se deberian iniciar me-
didas terapéuticas encaminadas a intentar salvar la vida? Es una pregunta dificil de
contestar que requiere un proceso de justificacion moral.

Los médicos deben, desde tiempos hipocraticos, cumplir con el principio ético de ac-
tuar siempre en beneficio del paciente, y esto los obliga a que deban establecer limites
a su actuacién asistencial en neonatologia. Las guias para la practica de diferentes
sociedades nacionales de pediatria lo reproducen. Limitar la actuaciéon o adecuar el
esfuerzo terapéutico supone tanto no iniciar, como retirar un tratamiento. Ambas opcio-
nes (no iniciar o finalizar) tienen el mismo valor moral, frente a las instancias éticas que
establecen relacidn tanto con el principio, como con el fin de la vida, en el entendido éti-
co que todo nifio/a posee respeto a su dignidad, haciendo un deber el tratar al paciente
y omitir solo cuando la terapia sea contraindicada, o cuando vive su proceso de muerte,
inspirado en el principio de equidad (Saigal, 2008).

Las preguntas sobre discontinuar cuidados intensivos o no afiadir nuevas medidas
terapéuticas a las ya existentes son comunes en cualquier etapa de la vida, incluida
la que nos ocupa, la del fin de la vida dentro del claustro materno y el inicio de la vida
extrauterina. Si el paciente empeora en una situacién clinica de imposible regresion,
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se pueden suspender las medidas terapéuticas futiles o desproporcionadas que se
le estén entregando, por considerarlas de ningun valor para el tratamiento de su pro-
blema, prolongar sin esperanza la vida y producir sufrimiento innecesario al paciente
y a su familia.

Desde su primera publicacién en el New England Journal of Me-

Los neonatdlogos deben juzgar dicine la guia holandesa llamada Protocolo de Groningen genero

rapidamente las capacidades de

controversias por su contenido, ya que promueve la eutanasia di-
recta de neonatos con malformaciones fisicas o cromosémicas

sobrevivir de estos bebés para (en estos casos, sugiere que iniciar o continuar con tratamien-
adecuar la terapéutica a las tos complejos es una irresponsabilidad médica) y en neonatos

circunstancias de necesidades y
recursos

cuyas expectativas de vida son malas o cuya calidad de vida fu-
tura provocaria un sufrimiento insoportable (Verhagen, Van der
Hoeven, & van Meerveld, 2007).

Pero una cosa es el abandono de esfuerzos extraordinarios y los
cuidados paliativos y otra diferente es la aplicacién de métodos directos. El protocolo
genera una brecha ética basada en qué es lo que se considera “sufrimiento insoporta-
ble” en un ser humano neonato.

Pero si bien la decision de finalizar los procedimientos futiles en terapia intensiva neo-
natal puede tratarse en conjunto con otros profesionales, discutirse en el interior de un
comité de bioética y decidirse en conjunto con los padres, iniciar medidas de apoyo
vital en la sala de partos se hace casi en soledad, ya que otros profesionales presentes
tienen sus propias y particulares preocupaciones y los progenitores se encuentran bajo
los efectos de un importante estrés o de anestésicos, en el caso de la madre.

Una vez producido el nacimiento, los neonatélogos deben juzgar rapidamente las capa-
cidades de sobrevivir de estos bebés para adecuar la terapéutica a las circunstancias
de necesidades y recursos, en directa relacion a la condicién clinica y los imperativos
éticos involucrados.

La Declaracion de Lisboa de la Asociacion Médica Mundial sobre los Derechos del Pa-
ciente, reconoce que existe un consentimiento inferido en una situacion emergente.
Una obligacién implicita a reanimar, sin dudas ni esperas, ya que la falta de accion
implicaria negligencia.

Los padres de un nifio por nacer, en el umbral de la viabilidad, deberian tener informa-
cion suficiente para poder decidir junto al médico tratante; especialmente si estamos
frente a niflos producto de técnicas de reproduccion asistida, ya que, durante una admi-
sion de emergencia, es muy dificil hablar sobre decisiones de vida y muerte. Padres y
madres no son informados durante el embarazo sobre la posibilidad de la prematurez
extrema; Joseph Kaempf publica en la revista Pediatrics su experiencia con un formula-
rio para asesorar a las mujeres embarazadas con amenazas de terminar su embarazo
entre las 22 y 26 semanas de gestacion. Al documentar la satisfaccién de las mujeres
con este protocolo de asesoramiento: los padres decidieron solo medidas de confort al
nacer el nino con mas intensidad a menor edad gestacional llegando al 100% a las 22
semanas de gestacion. Pero los nifios nacidos en situaciones de urgencia fueron todos
reanimados (Kaempf, Tomlinson, Campbell, Ferguson, & Stewart, 2009).
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Un reciente fallo de la Corte Suprema de Texas en EE. UU. genera controversias: si en la
sala de partos el prondstico general del prematuro extremo es bueno y existe incertidum-
bre, se justifica la iniciacidon de reanimacién, aun contra los deseos familiares. Todo orden
de no tratar anticipada la probabilidad de dafio futuro constituye una especulacion. La
ética propone que las decisiones de tratamiento sean hechas se-
gun los mejores intereses del nifio, pero los padres y los médicos

No se debe eludir la a veces discrepan sobre cual es el mejor curso de accion.

probabilidad de secuelas 'y Una particular situacién dilematica se da cuando el nacimiento
dafios irreparables, y aunque la de un paciente extremadamente pequefio es producto del uso

opinién y deseo de los padres

pasa a un segundo plano, se

de prostaglandinas, farmaco de uso local y de facil obtencién en
el mercado, que una mujer que desconoce el tiempo de gesta-
cion utiliza sin intervencion profesional para la interrupcion far-

les debe considerar como macolégica de la gestacién. La madre pretende abortar y nace
principales responsables del un prematuro extremo, vital y vigoroso, dado que no llega de un

nino

3. Conclusiones

ambiente intrauterino hostil, ni después de haber sufrido debido
a una enfermedad de la madre.

En esta situacion la conducta debe ser activa hasta que muera o
presente una evolucion desfavorable, con una menor participacién de los padres invo-
lucrados en la forma de nacer de este nifio y desde los principios éticos de proteccion
del mas débil, beneficencia y respeto del valor vida.

No se debe eludir la probabilidad de secuelas y dafios irreparables, y aunque la opinion
y deseo de los padres pasa a un segundo plano, se les debe considerar como principa-
les responsables del nifio. Desde el principio de justicia se debe considerar que toda
accion médica que cambie el curso natural de un nacimiento en el limite de la viabilidad
debe proponer para el nifio el mejor nivel de cuidado posible.

En Italia los médicos de las universidades no confesionales La Sapienza y Tor Vergata
consideran que un recién nacido prematuro extremo tiene que ser tratado como cual-
quier persona en peligro de vida y asistido adecuadamente, ya que la ley italiana tras el
momento del nacimiento atribuye plenos derechos a la vida y a la asistencia sanitaria,
independientemente de la causa del nacimiento, en este caso parto prematuro.

En un documento aprobado por estas universidades sefialan que si el nifio nacido pre-
maturo extremo, después de un parto inducido con el fin de provocar un aborto, mues-
tra signos de una edad gestacional mayor de 22 semanas, el médico debe intervenir
para reanimarlo, aunque la madre no esté de acuerdo, ya que prevalece sobre todo el
interés del nifio. No obstante, aclaran que si el médico se da cuenta de que los esfuer-
zos son indtiles hay que evitar el ensafiamiento u obstinacién terapéutica.

Con mas de 22 semanas de gestacién sabemos que la supervivencia extrauterina es
posible, pero que es un deber moral considerar los mejores intereses del recién nacido,
al abordar la asistencia al final de la vida intrauterina y el inicio de la respiracion aérea
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y de la autonomia como individuo. El cuidado deberd ser organizado sobre la base de
la medicina perinatal, con integracién de disciplinas que brinden un trato humanizado,
como postulaba Van Rensselaer Potter.

El cuidado de los nifios prematuros extremos implica un gran nimero de decisiones
clinicas y éticas siempre complejas. Los médicos neonatélogos deben reconocer que
las medidas para iniciar, continuar o suspender el cuidado de estos nifios tiene conse-
cuencias profundas a largo plazo para ellos y sus familias. La bioética puede ayudar
cuando las decisiones terapéuticas se trasladan a la sala de partos. Los estandares en
ética basada en evidencia han complementado guias de medicina basadas en la evi-
dencia. Desde el enfoque de principios de Tom Beauchamp y James Childress y la ética
del cuidado de Carol Gilligan podemos decidir en conjunto con la
familia lo mas apropiado. Argumentamos que antes y después
Existe la percepcion de que el del nacimiento y cuando el resultado es incierto, se deben expli-
tratamiento inicial con cuidados car completamente a los padres todas las opciones disponibles
y la informacién detallada, privilegiando un ambiente seguro y

paliativos puede causar menos <
de contencioén.

sufrimiento y dolor que pasar de
cuidados intensivos a cuidados

Hablando éticamente, comenzar a cuidar con intencién paliati-
va o cambiar de cuidado intensivo a cuidados paliativos no son
paliativos en la reorientacion del moralmente diferentes, aunque los procesos y procedimientos
cuidado si lo son. Existe la percepcion de que el tratamiento inicial con
cuidados paliativos puede causar menos sufrimiento y dolor que
pasar de cuidados intensivos a cuidados paliativos en la reorien-
tacién del cuidado. En caso de duda razonable, una intervenciéon mds agresiva no se
puede caracterizar como inutil y puede ser correcta desde la ética, sin embargo, paliar
el sufrimiento y el dolor es necesario en ambos esquemas.

No se poseen aun bases cientificas sélidas que evidencien decisiones terapéuticas
éticas, pero cada dia estas estan mejor informadas, mejor justificadas y mas amplia-
mente aceptadas por los padres, el personal de salud y el publico en general.

Ademas de los problemas éticos que implica el desafio al que se ve enfrentado el mé-
dico tratante de un nifio de extremo bajo peso al nacer, existen problemas legales que
pueden decidir el destino de tales pacientes desde la disponibilidad de recursos. Las
secuelas que enfrentard el nifio que sobreviva, impactaran emocional y econémicamen-
te en los padres y en la sociedad. Se requerird entonces contar con los medios para
proporcionales una vida digna, mas alla del periodo neonatal y pediatrico. En los casos
en que la opinion de los padres sea relevante para decidir, el médico tendra que propor-
cionar informaciones honestas, actuales, adecuadas y veraces. Nuevamente citando a
Cecchetto:

La coincidencia entre las apreciaciones médicas y familiares es un ideal hacia el
cual tender, mas que una realidad alcanzable en todas las ocasiones. Especial-
mente porque la asimetria intelectual y las diferencias de poder entre unos y otros
actores juega en detrimento de la eleccion univoca, consciente y libre de un trata-
miento determinado destinado a un recién nacido sufriente. El cuadro patoldgico
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a considerar asi como la dificultad para establecer un pronédstico alejado para el
recién nacido vuelven dificil justificar en forma precisa y rapida un intento curativo
enérgico o la provisién de cuidados paliativos, umbral basico sobre el cual es posi-
ble construir la coincidencia buscada.
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