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RESUMEN

Los avances cientifico-tecnoldgicos
en neonatologia en los ultimos 40
anos han permitido una importan-
te mejoria en la sobrevida de recién
nacidos de extremo bajo peso al
nacer, sin embargo la mortalidad
neonatal aun representa un por-
centaje muy grande de la mortali-
dad infantil. Esto esta principal-
mente relacionado a las muertes
por prematuridad y sus complica-
ciones, anomalias congénitas vy
asfixia perinatal. La mayoria de los
recién nacidos son tratados favo-
rablemente en sala de partos y son
admitidos a la Unidad de Cuidados
Intensivos Neonatales (UCIN).

La incertidumbre en el pronostico
de los prematuros extremos en el
limite de la viabilidad con alto ries-
go de morir en la UCIN o presentar
alguna discapacidad, presenta un
dificil dilema ético. Se debera con-
siderar cada caso en forma indivi-
dual y evaluar el riesgo-beneficio
entre las conductas a sequir y el
“mejor interés para el nifo" y los
deseos de los padres que guiaran a
decisiones éticas.

Diferentes guias de cuidado vy
variaciones en la practica médica
en los limites de la viabilidad fetal
se han descripto dentro y entre
paises. El objetivo es proveer a los
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ABSTRACT

Scientific and  technological
advances in neonatology over the
last 40 years has enabled many
extremely low-birth-weight infants
to survive; nevertheless neonatal
mortality still represents the largest
percentage of overall infants and
childhood mortality. This is
primarily related to death due to
prematurity and its complications,
congenital anomalies and perinatal
asphyxia.

Most of the babies are favorably
treated in the delivery room and
then admitted at the Neonatal
Intensive Care Unit (NICU). The
prognostic uncertainty of the
extremely preterm infant at the
threshold of viability with the
highest risk of death in the NICU or
the possibility of future disabilities
pose a difficult ethical dilemma.
Carefully considered judgment in
each individual case is mandatory
and the burden and benefit must
be weighed against each other and
the "best interest for the child" and
parental preferences should guide
ethical-decision- making.

Different guidelines for care and
medical practice modalities in
regards to the limits of fetal
viability have been described within
and between countries. The goal is



padres una comunicacion abierta,
directa y transparente con sufi-
ciente entendimiento de los facto-
res mas relevantes en relacion a la
situacion clinica, el prondstico y las
opciones de tratamiento para que
ellos puedan tener una significati-
va participacion en la toma de
decisiones.

Aceptar que en neonatologia, hacer
todo lo que uno puede hacer puede
ser perjudicial, no util o beneficio-
so. No todo lo técnicamente posi-
ble es éticamente correcto. El dile-
ma afecta tanto al origen de la vida
como a la terminacion de la vida.

El desarrollo de la neonatologia se ini-
cio en los afios 50 pero fue en los 60 en
que se crearon las primeras unidades de
cuidado intensivo neonatal. En ese perio-
do, los recién nacidos prematuros tenian
95% de posibilidades de morir. Hoy tienen
9500 de chances de sobrevivir (The New
York Times, agosto 2012). En 1963 nacio
en USA un bebé de 2100 gramos y 34,5
semanas de gestacion, Patrick Bouvier
Kennedy, presentd sindrome de dificultad
respiratoria - enfermedad de membrana
hialina, no pudiéndose brindar el trata-
miento adecuado por falta de asistencia
respiratoria mecanica, fallece. [1]

to provide parents an open, direct
and transparent communication
with sufficient understanding of the
relevant facts with regard to the
medical state, prognosis and
treatment options so that they can
meaningfully participate in the
decision-making-process.

Accept that in neonatology
everything one can do may be
harmful instead of helpful or
beneficial. What is technically
possible not always is ethically
correct. The dilemma affects both
the beginning and the end of life.

Los fracasos de los afos 60 se pudie-
ron superar gracias al vertiginoso avan-
ce biotecnoldgico de los ultimos 50 afios
asi como el trabajo en equipo entre obs-
tetras y neonatologos. Millones de dodla-
res se invirtieron en investigacion, sur-
gieron nuevos tratamientos médicos,
quirdrgicos y un progreso constante en
nuevas tecnologias. Esto permitio que
sobrevivieran bebes con las 2/3 partes de
edad gestacional y la 1/4 parte del peso
del bebé Kennedy. A pesar de ello siguen
muriendo nifios o quedan con importan-
tes discapacidades.

[1] PEABODY, JL., MARTIN, Gl., “Relatividad de los aspectos éticos sobre los limites de la viabilidad neonatal”, Clin

Perinatol, n.3, 1996, pp. 437-450.
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La progresiva aparicion de adelantos Cuadro: Avances cientifico-tecnolo-
en medicina neonatal-perinatal influye- gicos mas relevantes en neonatologia
ron positivamente en los recién nacidos y que ingresaron a Argentina por décadas,
sus familias. Los avances médicos mas desde 1970 en adelante:

relevantes que ingresaron a la Argentina
en cada década se mencionan en el

Cuadro.
1970 1980
Presencia de Neonatologos en sala de partos. Asistencia Respiratoria Mecanica (ARM).
Resucitacion Cardiopulmonar (RCP). Ecografia Cerebral.

Reconocer y tratar sindromes de
dificultad respiratoria.
“La sobrevida de un Prematuro <1000 gramos
es un hecho anecdotico” Ecocardiografia Modo M.
(Acad. Miguel Larguia 1972).

Ecografia abdominal.

Fisiopatologia de Enfermedad de Membrana
Hialina, displasia broncopulmonar e
hipertension pulmonar persistente.

Maduracion Pulmonar en liquido amniotico (L/E)
(Gluck y Kulovich).

Espectrofotometria del liquido amniotico Manejo cauteloso de problemas metabdlicos del
(Lilley 1961). pretérmino y de los liquidos y electrolitos.
Fototerapia y Exanguino - transfusion. Nutricion Parenteral Total (NPT).

Gamma globulina anti RH (Fynn 1961).

CPAP (G Gregory 1971).
Se inicid en Buenos Aires en 1975.

Corticoides Prenatales (Liggins y Howie 1975).

Prostaglandinas E1 (Elliot 1975).

Tomografia Computarizada Cerebral (Clasificacion
de 4 grados de hemorragia cerebral Papile 1978).
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1990 2000 en adelante

Surfactante exdgeno (Fujiwara 1980).

Perfeccionamiento de técnicas de ARM
(sincronizacion, presion de soporte,
volumen y alta frecuencia).

Corticoides Prenatales (uso mas difundido).

Oxido Nitrico inhalado.

ARM mayor tecnologia.

Ecocardiografia funcional Doppler.

Perfeccionamiento de las soluciones de NPT.
(Aminoacidos y lipidos con menores
efectos colaterales).

Resonancia Magnética Nuclear (RMN).

La retinopatia del prematuro (ROP) tratada
antes con crioterapia, se inicia fotocoagulacion
con laser (1995).

Hipotermia corporal total o cefalica.

ECMO.

¢CUAL ES LA SITUACION MATERNO-
INFANTIL ACTUAL EN LA ARGENTINA?

2/3 partes de las muertes infantiles
ocurren en el periodo neonatal. Con una
distribucion asimétrica entre la Ciudad
Autonoma de Buenos Aires 5.4%, el Gran
Buenos Aires 8.5% y algunas provincias
como Formosa 15.4%. [2]

No hay un sistema de regionalizacion
que permita derivar recién nacidos a un
centro de mayor complejidad cercano al
lugar de nacimiento en forma georrefe-
renciada, sistematica y oportuna. [3] El
10% de los embarazos requieren de cui-
dados especiales para la madre o el
recién nacido. [4] [5] EI 40% de los pro-
blemas perinatales no son previsibles. [6]

[2] UNICEF/SAP. Salud Materno-Infanto-Juvenil en cifras 2009, [en linea], disponible en: <http:// www.unicef.org/argen-

tina>.

[3] RABASA, C., BOSSI SANTOS, P., RODRiGUEZ, S., FARINA, D., "Accesibilidad a una unidad de cuidados intensivos neo-
natales de alta complejidad en Argentina”, Archivos Argentinos de Pediatria; Vol. 108, n.4, 2010, pp. 325-330.

[4] UNICEF/SAP. Salud Materno-Infanto-Juvenil..., op.cit.

[5] DARMSTADT, GL., IAEN, JE., COSTELLO, A,

Bull World Health Organ, Vol. 81, n. 3, 2003, pp. 224-5.
[6] UNICEF/SAP. Salud Materno-Infanto-Juvenil..., op.cit.

"Advancing the state of the world's newborn”,
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El 70% de las muertes neonatales ocu-
rren en la primera semana de vida [7]
pero una gran parte de los recién nacidos
se derivan en la sequnda semana de vida.

Clasicamente nuestros profesores nos
ensefaron a actuar con criterio médico,
con sensatez, en funcion de los conoci-
mientos médicos que se debian ir incre-
mentando, y de lo documentado. Con el
desarrollo de la medicina basada en la
evidencia y de la informatica, la actua-
cion médica en permanente revision
debe basarse en lo recientemente publi-
cado y aceptado por trabajos aleatoriza-
dos, metanalisis y la aceptacion de las
sociedades cientificas.

¢QUE ES LA SENSATEZ?

"Podemos definirla como una sabidu-
ria practica, hacer bien lo que hay que
hacer y no hacer, ni bien ni mal, lo que
no hay que hacer. Hasta hace apenas
décadas las insensateces eran resultado
de la ignorancia y de las creencias. En los
ultimos tiempos el conocimiento cienti-
fico ha ido reduciendo las insensateces
de la ignorancia, sin embargo no ha sido

tan exitoso en reducir las de las creen-
cias”. “La conviccion es la intolerancia a
la duda y solo sirve para dar contagiosi-
dad a las ideas”. Dr. A Agrest. [8]

“La conviccion es el peor enemigo de
la razon y de la busqueda de la verdad"
F. Nietzsche.

“Tomar decisiones médicas unilatera-
les actuando por conviccion quitando
responsabilidad y derecho a los padres es
paternalismo terapéutico”. Dr. A Sola.

Los servicios de cuidados intensivos
neonatales, debido a los avances cientifi-
co- tecnoldgicos, pasaron de ser poco
intervencionistas a muy intervencionis-
tas motivo por el cual surge progresiva-
mente la bioética. Siguiendo a Borquez
[9] éste surgimiento de la bioética es la
respuesta social al cuestionamiento del
paradigma biomédico que domina hoy la
medicina por los avances cientificos, al
paternalismo en la relacion médico-
paciente, a los modelos de atencion de
salud que cada pais adopta (principio de
justicia distributiva de recursos de salud),
al modo en que los poderes publicos y
privados han disefado y gestionado las

[7] idem.

[8] AGREST, A., "Reflexiones sobre el espiritu critico en medicina”, Archivos Argentinos de Pediatria, Vol.106, n. 3, 2008,

pp. 193-195.

[9] Borquez, EG., "Problemas éticos en neonatologia”, Revista Médica Clinica Las Condes, Vol.19, n.3, 2008, pp. 284-289.
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politicas sanitarias y a los crecientes cos-
tos de la asistencia en salud. [10]

Viabilidad fetal: ;Qué tan pequefo es
demasiado pequeno?

Viabilidad en términos fisiologicos: es
el punto en el cual la vida puede ser man-
tenida fuera del utero sosteniendo los sig-
nos y parametros fisiologicos. Es posible a
partir de las 23 semanas de gestacion.

Viabilidad en términos de calidad de
vida: cuestiona cual es la morbilidad
aceptable. Proponen como viabilidad bien
entendida aquella en la que la calidad de
vida sea lo suficientemente buena como
para ser previsible. Se acepta una edad
gestacional igual o mayor a 25 semanas.

Surge entonces una zona gris entre
23 y 25 semanas, ¢/Darles soporte?
¢Darles oportunidad?

¢Coémo se puede determinar la capa-
cidad de sobrevida? ¢Con dafo? ¢Sin
dano? Se estd tratando de buscar un

limite entre riesgo aceptable e inacepta-
ble (Dr. William Silverman). ;Qué es
aceptable? ;Qué es inaceptable?

En un estudio multicéntrico en USA
se resucitaron al nacer el 20% de los
recieén nacidos a las 22 semanas, el 70%
a las 23 semanas, el 94% a las 24 sema-
nas y después de las 25 semanas se resu-
citaron practicamente todos. [11]

Stoll, en otro estudio multicéntrico,
encontro entre 9575 nacimientos, 6% de
sobrevida a las 22 semanas (85% falle-
cieron en las primeras 12 horas de vida),
26% a las 23 semanas, 55% a las 24
semanas y entre 25 y 28 semanas una
sobrevida entre 72% vy el 98%. [12] Los
porcentajes al egreso fueron variables
entre los 20 centros estudiados. A mayor
edad gestacional hubo mayor sobrevida,
menor indice de secuelas y menor tiem-
po de internacion. En estas etapas tem-
pranas de gestacion, una semana mas de
vida intrauterina puede mejorar la sobre-
vida entre 15% y 20%. No es la edad ges-
tacional exclusiva la unica limitante de la
viabilidad fetal. Tyson y col [13] mostra-

[10] idem.

[11] SMITH, PB., AMBALAVANAN, N., Li, L., et al, "Approach to infants born at 22 to 24 weeks gestation: relationship to
outcomes of more-mature infants”, Pediatrics, Vol.129, n.6, 2012, pp.1508-1516.

[12] STOLL, BJ., HANSEN, NI., BELL, EF,, et al, “Neonatal outcomes of extremely preterm infants from the NICHD Neonatal
Research Network”, Pediatrics, Vol.126, n. 3, 2010, pp. 443-456.

[13] TYSON, JE., PARIKH A., LANGE J., et al, “National Institute of Child Health and Human Development. Neonatal
Research Network. Intensive care for extreme prematurity: Moving beyond gestational age”, The New England Journal

of Medicine, n.16, 2008, pp.1672-1681.
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ron la influencia del peso al nacer, del
embarazo unico o multiple, de la admi-
nistracion de corticoides prenatales y del
sexo (el femenino tiene mejor pronostico
que el masculino) ademas de la enferme-
dad materno-fetal padecida durante el
embarazo, influyen en el pronostico.

Las expectativas del equipo perinatal
influyen en la posibilidad de vida de
estos nifos y los servicios capacitados en
la atencion de prematuros entre 22-24
semanas de gestacion mejora los resulta-
dos de los prematuros mas maduros
entre 25-27 semanas, sumado al uso de
corticoides prenatales, operacion cesarea
y maniobras de resucitacion. [14]

Suele haber incertidumbre por el
grado de inmadurez y es imprescindible
la respuesta al tratamiento. La capacidad
de sobrevida solo puede tener un analisis
retrospectivo. El grado de respuesta al
tratamiento puede llevar semanas y el
resultado final afos. Muchas veces la
evolucion de estos niflos ofrece mas
dudas que certezas a punto tal que tanto
la actitud de los médicos como la de los
padres puede ser paralizante. [15]

La incertidumbre perinatal se da ante
los diagndsticos que amenazan la vida:
edad gestacional igual o menor a 24
semanas, peso igual o menor a 500 gra-
mos, las complicaciones multiorganicas
aun en ninos menores de 1000 gramos,
como la hemorragia intraventricular, dis-
plasia broncopulmonar, retinopatia del
prematuro, enterocolitis necrotizante,
anomalias cromosomicas (trisomia 13 y
18), errores congénitos del metabolismo,
encefalopatia hipoxico-isquémica (asfi-
xia perinatal) y cardiopatias congénitas
complejas.

Rhoden NK [16] describe 3 enfoques
ante la incertidumbre:

1) Enfoque estadistico: es la evalua-
cion del esfuerzo terapéutico en base al
prondstico, con el riesgo de categorizar
la viabilidad de un lactante por predic-
ciones estadisticas que obedecen a prin-
cipios probabilisticos en donde el criterio
de tratar o no tratar es arbitrario y basa-
do solo en estadisticas. Con este criterio
se trata de evitar esfuerzos de sobrevida
en nifos que podrian quedar con severas
discapacidades.

[14] SMITH, PB., AMBALAVANAN, N., Li, L., et al, “Approach to infants born..., op.cit.

[15] SEBASTIANI, M., CERIANI CERNADAS, JM., "Aspectos bioéticos en el cuidado de los recién nacidos extremadamente
prematuros”, Archivos Argentinos de Pediatria, Vol.106, n. 3, 2008, pp. 242-248.

[16] RHODEN, NK., “Treating Baby Doe: The ethics of uncertainty”, Hastings Center Report, 1986, pp.16-34.
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2) Enfoque de tratar y esperar a
mayor certeza: esto significa un trata-
miento mas agresivo hasta que el nifio
muere o presenta un prondstico ominoso
y surgio en las UCIN con alta tecnologia
por lo que se lo llamo “estrategias tecno-
l6gicas". Hay escasa participacion de pro-
fesionales y padres en las decisiones.
Salvar la vida "a cualquier costo" bioéti-
camente se enfrenta con el principio de
“no maleficencia”" haciendo dafio a la
persona por obstinacion: encarnizamien-
to terapéutico.

3) Enfoque individualizado: significa
iniciar tratamiento evaluando periodica-
mente su eficacia incluyendo a los padres
y al equipo perinatal en las decisiones
con la responsabilidad ética y moral de la
incertidumbre. Se informa a los padres
sobre su hijo/a como unico, individual e
irrepetible, con lenguaje simple y claro,
pautando la direccion y los pasos a
seguir. Se comunica sobre hechos médi-
cos confiables, evaluando los riesgos y
beneficios posibles en la evolucion que es
discutida permanentemente con el equi-
po neonatal; se informa sobre los aspec-
tos positivos o negativos de cada estrate-
gia asi como también los logros o fraca-
sos de los objetivos iniciales pautados y
la posibilidad de cambios en la estrategia

terapéutica dirigidos por el personal de
mayor experiencia médica.

Limitacion del esfuerzo terapéutico:
puede considerarse en aquellos trata-
mientos prolongados que extienden la
vida pero que son gravosos, futiles e
inefectivos y la muerte es inminente e
inevitable a pesar del tratamiento. Es
mandatorio siempre y en todos los casos
la prevencion y el tratamiento del dolor,
del sufrimiento fisico, psicologico, social
y espiritual del recién nacido y su familia.

No tratar es éticamente equivalente a
retirar el tratamiento ¢Se les da igual
oportunidad a los nifios que nacen en
distintos centros asistenciales de alta
complejidad del mundo con posibilidades
de resucitacion, de sobrevida vy, por lo
tanto, de ser tratados?

Barton y Hodgman [17] evaluaron
retrospectivamente, en un hospital de
California durante 10 anos, 47820 recién
nacidos vivos de los cuales 380 (0.8%)
fallecieron. Investigando las historias cli-
nhicas, el 72% de éstos tenian indicacion
parental de no tratar o suspender el tra-
tamiento. Solo el 28% de los fallecidos
recibieron el tratamiento completo. Wall

[17] BARTON, L, HODGMAN, JE., “The contribution of withholding or withdrawing care to newborn mortality”,

Pediatrics, Vol. 116, 2005, pp. 1487-91.
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y Partridge [18] reportaron que el 23% de
las muertes eran causadas por abstencion
o supresion del tratamiento incluyendo la
calidad de vida como pauta de decision.

En otro estudio retrospectivo sobre
decisiones al final de la vida [19] en 4
ciudades socio-culturales diferentes
(Montreal, Chicago, Milwaukee vy
Gronigen) de 3 paises (Canada, USA y
Holanda) entre el 69% al 93% de las
muertes eran precedidas por la decision
de no tratar o de retirar el tratamiento
ventilatorio en el momento de morir. Los
autores usaron un sistema predefinido de
clasificacion tanto para la estabilidad
fisiologica de los pacientes (estables o
inestables) asi como también para las cir-
cunstancias de muerte (muerte en sala
de partos, muerte recibiendo RCP activa,
muerte en ARM no recibiendo RCP,
muerte después de extubacion en
paciente moribundo y muerte después de
extubacion electiva por razones de cali-
dad de vida). La proporcion de nifos que

murieron en sala de partos fue: 0% en
Chicago y 24% en Gronigen. En la UCIN
fallecieron precedidos de RCP el 4% en
Gronigen y el 31% en Chicago. La extu-
bacion electiva en la UCIN (retirar el tra-
tamiento ventilatorio) nunca ocurrio en
Chicago mientras que en las otras ciuda-
des (Montreal y Milwaukee) entre el 19%
y €l 35% de los nifios eran extubados por
razones de calidad de vida. Las decisiones
al final de la vida se tomaron diferente-
mente dentro de un mismo pais y entre
paises ya que se reportaron abstencion o
retiro del tratamiento en pacientes mori-
bundos pero también en pacientes enfer-
mos fisiologicamente estables que se les
retira el tratamiento por razones de “cali-
dad de vida". Las politicas de tratamiento
en sala de partos mas restrictivas, selec-
tivas y conservadoras de paises como
Holanda [20] indican solo medidas de
confort sin resucitacion en prematuros
menores de 25 semanas de edad gesta-
cional; en otros paises como Canada [21]
y USA [22] sugieren como opcion de

[18] WALL, SN., PARTRIDGE, JC., “Death in the intensive care nursery: Physician practice of withdrawing and

withholding life support”, Pediatrics, Vol. 99, 1997, p. 64.

[19] VERHAGEN, EAA., JANVIER, A., LEUTHNER, SR., ANDREWS, B., LAGATTA, J., BOS, AF,, MEADOW, W., "Categorizing neo-
natal death: a cross-cultural study in the United States, Canada and The Netherlands”, Journal of Pediatrics, Vol. 156,

2010, pp. 33-7.

[20] VERLOOVE-VANHORICK, SP., "Management of the neonate at the limits of viability: the Dutch viewpoint", BJOG,

Vol. 113 (suppl. 3): pp. 13-6

[21] Fetus and newborn committee. Canadian Paediatric Society, Maternal-Fetal Medicine Committee, Society of
Obstetricians and Gynaecologists of Canada, “Management of the woman with threatened birth of an infant of extre-
mely low gestational age”, Can Med Assoc J 1994, Vol. 151: pp. 547-51

[22] MACDONALD, H., “The Committee on Fetus and Newborn. Perinatal care at the threshold of viability", Pediatrics,

Vol. 110, 2002, pp. 1024-7.
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limite de viabilidad 23 semanas de edad
gestacional y explica el mayor numero de
muertes en sala de partos de los primeros
aun en edades gestacionales mayores. La
causa mas frecuente de extubacion es la
injuria cerebral (43%-76%) e incluye
anomalias congénitas, asfixia perinatal y
hemorragia intracraneana. [23]

En una excelente revision [24] sobre
implicancias éticas en el uso rutinario de
neuroimagenes en prematuros para pre-
decir resultados clinicos a largo plazo, se
resaltan las observaciones de distintos
autores sobre pacientes con hemorragia
intraventricular Grado | y Il (mas leves)
que tienen igual riesgo que los que no
tienen hemorragia, las grado Il y IV
(severas) representan el 16% de los
recién nacidos prematuros pero contri-
buyen con el 51% del compromiso neu-
rologico de esta poblacion. [25]

Sostek AM y col [26] muestran un
valor predictivo limitado de las neuroi-
magenes para hemorragia intraventricu-
lar Grado Il y IV en los resultados del
neurodesarrollo en nifios menores de
1750 gramos al afio y dos afios de vida ya
que la mitad de ellos funcionan dentro
de la normalidad. Esta limitacion en la
prediccion diagnostica se relaciona con
la gran plasticidad del sistema nervioso
central que restringe la evaluacion con
ecografia cerebral o tomografia compu-
tada precoz de la primera semana de vida
como para tomar decisiones ético-mora-
les. El valor predictivo de la ecografia
cerebral aumenta con la edad gestacio-
nal y es mas exacto a las 40 semanas en
donde solo puede identificar el 58% de
ninos con moderada o severa alteracion
del neurodesarrollo. [27] La Guia
Canadiense reconocio que la ecografia
cerebral puede ser danina para la ansie-

[23] VERHAGEN, EAA., JANVIER, A., LEUTHNER, SR., ANDREWS, B., LAGATTA, J.,, BOS, AF., MEADOW, W., “Categorizing neo-

natal death: a cross-cultural..., op.cit.

[24] MANN, PC., WOODRUM, DE., WILFOND, BS., “Fuzzy Images: Ethical implications of using routine neuroimaging in
premature neonates to predict neurologic outcomes”, Journal of Pediatrics; Vol. 163, n. 2, 2013, pp. 587-592.

[25] PAPILE, LA., MUNSICK-BRUNO G., SCHAEFER, A., “Relationship of cerebral intraventricular hemorrhage and early
childhood neurologic handicaps”, Journal of Pediatrics, Vol. 103, 1983, pp. 273-7.

[26] SOSTEK, AM., SMITH, YF., KATZ, KS., Grant, EG., "Developmental outcome of preterm infants with intraventricular
hemorrhage at one two years of age”, Child Development, Vol. 58, 1987, pp.779-86.

[27] NWAESEI, CG., ALLEN, AC., VINCER, MJ., BROWN, SJ., STINSON, DA., EVANS JR., et al, "Effect of timing of cerebral
ultrasonography on the prediction of later neurodevelopmental outcome in high-risk preterm infant", Journal of

Pediatrics, Vol. 112, 1988, pp. 970-975.
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dad de los padres en los falsos positivos
asi como perjudicial en la evolucion del
neurodesarrollo en nifios con ecografias
aparentemente normales o falsas negati-
vas. [28] Broitman et al [29] describen
que las alteraciones en el neurodesarro-
llo no estaban presentes en el 30% de
ninos con hemorragia intraventricular
Grado lll y IV pero el 39% de nifios con
ecografias cerebrales normales tenian
alteraciones del neurodesarrollo, conclu-
yendo que los hallazgos ecograficos son
pobres indicadores de resultados a largo
plazo y las decisiones de abstenerse o
suspender el tratamiento en pretérminos
no debe basarse solo en estos datos. [30]

Si bien hay variantes significativas
entre los consensos de sociedades cienti-
ficas con respecto al limite de la viabili-
dad y su enfoque, [31] [32] [33] la incer-
tidumbre existe siempre en cada caso

individual por lo que se debera evaluar
riesgo-beneficio especialmente en la
zona gris entre 23 y 25 semanas de ges-
tacion y considerar el mejor interés para
el recién nacido con la participacion de
los padres. Meadow W y col [34] mostra-
ron que ni las puntuaciones o “scores” de
severidad de la enfermedad, ni los encar-
gados de cuidar la salud institucional
pueden identificar en forma prospectiva
a los niflos que no van a sobrevivir.
Finalmente lo que constituye un riesgo
aceptable de severa discapacidad o
muerte para justificar un intento de ini-
ciar o continuar con la terapia que sos-
tiene la vida es también probable que
varie entre un individuo y otro.

John Lantos y William Meadow [35]
puntualizaron diciendo: “La buena ética
comienza con buenos hechos pero los
buenos hechos no llevan necesariamente

[28] "Routine screening cranial ultrasound examination for the prediction of long term neurodevelopmental outcome
in preterm infants", Paediatrics Child Health, Vol. 6, 2001, pp. 39-52.

[29] BROITMAN, E., AMBALAVANAN N., HIGGINS RD., VOHR BR., DAS A., BHASKAR B., et al, “Clinical data predict neu-
rodevelopmental outcome better than head ultrasonography in extremely low-birth-weight infants", Journal of

Pediatrics, Vol. 151, 2007, pp. 500-505.
[30] Idem.

[31] Verloove-Vanhorick SP. Management of the neonato..., op.cit.
[32] Fetus and newborn committee. Canadian Paediatric Society, Maternal-Fetal Medicine Committee, Society of

Obstetricians...,op.cit.

[33] MACDONALD, H., “The Committee on Fetus and Newborn..., op.cit.

[34] MEADOW, W., LAGATTA, J., ANDREWS, B., CALDARELLI, L., KEISER, A., LAPORTE, J., et al, “Just in time: ethical implications
of serial predictions of death and morbidity for ventilated premature infants”, Pediatrics, Vol.121, 2008, pp. 732-440.

[35] LANTOS, JD., MEADOW, W., “Variation in treatment of infants born at the borderline of viability", Pediatrics, Vol.

123, 2009, pp.1588-90.
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a consensos morales. En neonatologia,
doctores, sociedades profesionales, bioe-
ticistas, padres y jueces pueden estudiar
los mismos datos pero llegar a diferentes
conclusiones”. Estos datos tienen un
impacto en como los médicos y enferme-
ros interpretamos la informacion esta-
distica y las guias nacionales e interna-
cionales. Los pacientes, padres y profe-
sionales de la salud suelen ser incapaces
de intercambiar los mismos valores cul-
turales, historias personales y experien-
cias compartiendo una sociedad pluralis-
ta. Es un desafio reconocer, entender y
respetar los puntos de vista culturales,
espirituales y religiosos asi como los
valores propios de los pacientes y sus
familias. Esto es importante, dado que la
percepcion erronea debido a la falta de
sensibilidad puede llevar a resultados cli-
nicos inapropiados. [36]

El intercambio, informacion y comu-
nicacion entre padres y neonatélogos es
fundamental y deberia realizarse varias
semanas antes del nacimiento, siempre
que se pueda llegar a tiempo. Esta llama-
da "visita prenatal” u "orientacion prena-
tal" ante el riesgo de un parto prematu-

ro permitira entusiasmar y darle poder a
los padres para que una vez que estén
muy bien informados en forma clara,
abierta, no dirigida, siendo sensible con
el aspecto cultural y religioso, con un
lenguaje claro y de acuerdo al nivel de
entendimiento de los padres, con una
informacion lo mas acertada y completa,
ellos podran y deberan participar en la
toma de decisiones.

El informe en sala de partos debe
tener todas las caracteristicas antedi-
chas. Recientemente el que subscribe
tuvo la oportunidad de presenciar una
conferencia del Dr. William Meadow [37]
en Miami donde expreso: “Llevo mas de
30 anos de neonatdlogo y bioeticista. Es
imposible dar un panorama claro y con-
fiable a los padres en sala de partos. Si
ustedes van a ver un partido de futbol
antes del inicio ¢puede saberse que equi-
po va a ganar? jSeguro que no! pero des-
pués del primer tiempo, por los resulta-
dos y viendo la calidad de los jugadores,
las probabilidades de acertar son mucho
mayores. Esto puede equivaler al prema-
turo extremo después de una semana de
evolucion”

[36] HELLMANN, J., BAYLIS, F., “Ethics in perinatal and neonatal medicine”, en FANAROFF y MARTIN, JJ., Neonatal-

Perinatal Medicine, ed. Elsevier, Vol. 1, 2006, p 35-46.

[37] MEADOW, W., “Medical ethics and the NICU" and “NICU outcomes and prediction tools", 37’[h Miami Neonatology
2013 International conference. Fontainebleau Hotel. Miami 14, 15y 16 Noviembre 2013.

Instituto de Bioética / UCA | 45



VIDA Y ETICA

Los fundamentos ético-neonatales
surgieron de la polarizacion de los crite-
rios de vida. En un extremo, la sacralidad
de la vida (vida sagrada), en el otro la
calidad de vida (vida util). Asi surgio el
criterio de mejor interés para el recién
nacido que dice:

Todo nifio merece igual dignidad y
respeto por lo que no puede negarse nin-
gun tratamiento sobre la base de su defi-
ciencia o futura calidad de vida, por lo
tanto se debe tratar hasta que se consi-
dere al nifio en “proceso de morir" o
cuando el tratamiento esté contraindica-
do y lo que se aplica es la "proporciona-
lidad terapéutica” [38]

Un nifio que a pesar del sostén car-
diorrespiratorio con asistencia respirato-
ria mecanica, drogas vasoactivas, hidra-
tacion, sedacion, analgesia y antibioticos
por sus propios mecanismos de compen-
sacion no logra sostener ni revertir el
proceso fisiopatologico, se inicia el pro-
ceso de morir. El proceso de morir es un
fenomeno que le ocurre a la persona
como un todo, es continuo e irreversible.

No se trata de inducir o procurar
morir, pero si permitir morir naturalmen-
te con serenidad y dignidad cristiana, sin
dolor, con completo soporte medico y de
enfermeria, en brazos de sus padres evi-
tando asi el encarnizamiento terapéuti-
co, que solo extiende el proceso de morir,
prolongando el sufrimiento del nifio y
sus familiares. Recordemos el viejo afo-
rismo que dice "No es lo mismo ayudar a
vivir a quien esta viviendo que impedir
morir a quien esta muriendo”. La propor-
cionalidad terapéutica se refiere a que si
bien la funcion del médico es proteger la
vida y cuidar la salud, no debe ser a cual-
quier precio sino en relacion a las nece-
sidades de cada nifio. Por ello, la funcion
médica no debe ser solo prevenir y curar
sino también aliviar, acompaniar, apoyar,
cuidar asistir, consolar. Edward Trudeau
(1848-1915) fue un hombre comprome-
tido con los pacientes tuberculosos antes
de la era antibiotica; en la base de la
estatua en su honor, a orillas del lago
Sarnac en New York esta escrito: "Curar
algunas veces, ayudar con frecuencia,
consolar siempre.” [39]

[38] PARIS, JJ., “Terminating treatment for newborns: a theologic perspectiva”, Quality of life. The new medical dilem-

ma, ed. by WALKER, JJ. y SHANNON, TA., 1990, pp. 151-60.

[39] SOLA, A., PHIBBS, RH., "Etica, conceptos generales”, en Sola A: Cuidados Neonatales, ed. Edimed, Vol. 1, 2011,

pp.275-300.
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¢QUIEN PARTICIPA DE LAS DECISIONES
SOBRE EL RECIEN NACIDO?

El recién nacido es un ser incapaz de
poder decidir por lo que no se puede apli-
car el principio de autonomia. La benefi-
cencia es una decision subrogada que
naturalmente les corresponde a los
padres, respetando sus valores y creencias.
La relacion entre padres y neonatdlogos
debe iniciarse con mutua intencion de
tratamiento, confianza y esperanza. El
neonatologo utilizara sus habilidades de
comunicacion con lenguaje claro y de
acuerdo al nivel de comprension de los
padres, con transparencia y veracidad, asi
como también con contencion emocional.
El modo de dar un diagnostico modifica la
percepcion de los padres respecto de la
enfermedad y del futuro del nifo. Los
padres podran hacer un consentimiento
informado. El equipo neonatal es garante
de la proteccion del nifio en situaciones
especiales donde sus padres (benefactores
naturales) lo estén perjudicando con deci-
siones claramente opuestas al mejor inte-
rés para el nifo. Ante un real estado de
necesidad el nifio es tratado a pesar de los
padres y el médico estara exento de culpa
(Art. 34 inc. 3 del codigo penal).

BASES ETICAS DE LA ATENCION
NEONATAL. CONCLUSIONES

I- Defender la vida y promover la
salud segun la capacitacion medica cien-

tifica especializada, respetando al ser
humano, sus derechos y la dignidad de la
persona, que debera ser considerada sea
cual fuere la edad gestacional o la situa-
cion clinica.

[I- Evitar la obstinacion o ensafiamien-
to para la conservacion a ultranza de la
vida, cuando el paciente ha dado pruebas
de deterioro, dafio o irreversibilidad del
proceso fisiopatologico. No es digno
sequir agrediendo al enfermo cuando sus
posibilidades de vida son nulas.

Ill- Aceptar siempre la defensa de la
vida aunque el equipo perinatal debera
cuestionar con principio ético y moral el
inicio o la continuacion del tratamiento
desproporcionado en funcion de los resul-
tados minimos esperados y razonables
para el bien del paciente. Se considerara
para ello la futilidad terapéutica, el pro-
nostico minimo u ominoso, la aceptacion
del grupo médico-familiar y si fuera nece-
sario representantes legales. Tomar siem-
pre como base la no maleficencia.

IV- La prematuridad no debera consi-
derarse un factor para la abstencion de
tratamiento aun sabiendo que puedan
ocurrir secuelas variables o no ocurrir
secuelas.

V- Los padres como benefactores natu-
rales son las personas asignadas para deci-
dir en nombre de sus hijos. Si hubiere inte-
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reses en conflicto entre los padres o de
ambos hacia el recién nacido, el equipo
médico neonatal debera evaluar la capaci-
dad de los padres y sus aspectos éticos,
morales, sociales, culturales y religiosos.

VI- Las decisiones seran adoptadas en
comun acuerdo con los padres facilitan-
do una intencion mutua de tratamiento,
confianza, creencia y esperanza.

VII- El equipo de enfermeria conocera
muy bien al nifo y su familia. El dialogo
entre medicos y enfermeros sobre el fun-
cionamiento de la familia en la unidad neo-
natal es tarea cotidiana y fundamental.

VIlI- Los padres ingresaran en tiempo
irrestricto a la unidad, no son una visita,
son una necesidad para sus hijos y for-
man parte del equipo que junto a médi-
cos y enfermeros contribuiran con los
cuidados y recuperacion de su bebe.

IX- Proteger y defender los mejores
intereses del nifo. No hay certidumbre
sobre el pronostico y la calidad de vida
futura que pueda ser evaluable en el

48| Ao 15/ N°1 /Junio de 2014

periodo neonatal por lo que es dificil
considerar la abstencion o supresion del
tratamiento, recordando que la decision
no deberia ser entre una vida con déficit
y una vida normal sino entre una vida
con algun déficit y ausencia de vida. Si la
vida sin déficit puede ser una vida feliz
no por el contrario una vida con algun
déficit significa una vida infeliz.

X- Aceptar que en neonatologia
hacer todo lo que uno puede hacer,
puede ser perjudicial, no util o beneficio-
so. No todo lo técnicamente posible es
éticamente correcto. El dilema afecta
tanto al origen de la vida como a la ter-
minacion de la vida.

“El sabio no es aquel que sabe todas
las respuestas sino aquel que entiende
bien todas las preguntas”. A. Einstein.

“Viajar con esperanza muchas veces
es mejor que la llegada” R. L. Stevenson.
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