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RESUMEN

La desarrollo de la Neonatologia en Chile ha logrado mejorar las tasas de mortalidad
infantil y neonatal y ha traido un nuevo escenario e pidemioldgico con presencia de
patol ogia cronica en muchos de |os sobrevivientes

Situaciones clinicas como la prematuridad y sus limites de viabilidad, malformaciones
congénitas graves, enfermedades degenerativas 0 secuelas de asfixia perinatal con
graves alteraciones neurologicas nos enfrentan a decisiones dificiles por la futura
calidad de vida del nifio. El equipo medico y los padres deben confrontar valores que
pueden ser diferentes en unosy otros.

Es importante analizar las decisiones que setoman, €l criterio que las fundamentay las
personas que participan de la decision.

Se consideran los fines de la medicina, la buena practica medica, € concepto de calidad
de vida, la proporcionalidad de |as medidas terapéuticas y la necesidad de apoyar alos
padres para una participacion mas activa en las decisiones que afectan a sus hijos

PALABRAS CLAVE Toma de decisiones, conflictos éticos, calidad de vida, limitacién
esfuerzo terapéutico

DESARROLLO DE LA NEONATOLOGIA

Con €l desarrollo de la Neonatologia iniciado en los afios 50 en Estados Unidos, se
produjo en las décadas siguientes un rdpido y enorme avance de conocimientos en el

mundo desarrollado, cuyo progreso quedd materializado en la creacion de las Unidades
de Cuidado Intensivo Neonatal. Desde enton ces, el avance del conocimiento médico en
general, de nuevas modalidades de tratamiento médico y quirdrgico y laaplicacion de
tecnologia avanzada, han permitido disminuir la mortalidad neonatal en mas de un 50%,

alcanzar porcentajes de sobrevida en prematuros de muy bajo peso de 75-80%,
disminuir el limite de viabilidad fetal a 23 semanas y lograr la sobrevida de recién

nacidos operados de severas anomalias congénitas que antes fallecian 1.4

Nuestro pais no ha estado ajeno a este desarrollo, puesto que en los comienzos de la
década de los afios ochenta, el Ministerio de Salud de Chile, planted entre sus objetivos
la disminucién de la tasa de mortalidad infantil que era de 33% 0. Con este fin doté a
todas las Unidades Neonatales de los hospitales de alta complejidad del pais con la
tecnologia necesaria para lograr la disminucién de la tasa de mortalidad perinatal y
especificamente la disminucién de la tasa de mortalidad neonatal que era del orden de
16.7%05 El objetivo ha sido exitoso como lo muestralas cifras estadisticas del pais en
lo relativo a la disminucion de la tasa de mortalidad infantil a 7,8% o de acuerdo a



ultimas publicadas por INE 2003 y de la tasa de mortalidad neonatal que es de 4.9% o ¢
Datos del Programa de Seguimiento de Prematuro s por su parte, revelan una sobrevida
de 76% para nacidos de mas de 22 semanas y menos de 1500 grs. , que por tramos de
peso es de 70% (750-999), 35%(500-749) y 17% (-500) para datos del 2004, con
guiebre en 25 semanasy 700 grs. 7

Estos resultados dan razon del triunfalismo que vive la especialidad, pero también de la
persistencia del problema que reportan los nifios malformados, cuya prevalencia se

mantiene mas 0 menos estable, de la distinta sobrevida de prematuros extremos

dependiente de los recursos de cada lugar y de la persistencia de secuelas crénicas en
los sobrevivientes.

Es un desafio urgente para el neonat6logo y para todos agquellos que tienen relacion con

la atencion perinatal, analizar €l uso de tecnologias cada vez mas costosas para avanzar

en el campo del diagndstico pre-natal, de lacirugiafetal, dela correccién de anomalias
congénitas, del manejo de recién nacidos con secuelas cronicas de diverso origen y de la
rehabilitacion y apoyo familiar y socia que se requiere en este nuevo escen ario
epidemiol dgico.

La Reforma de Salud de Chile del 2000, en su Plan de Garantias Explicitas en Salud
incluyé desde el 2005 el manejo de problemas agudos y cronicos propios de esta edad
de lavida, como el manejo del Parto Prematuro, el manejo del Si ndrome de Dificultad
Respiratoria del Recién Nacido, de la Hipoacusia, de la Displasia Bronco Pulmonar y de
la Retinopatia del Prematuro, planes que intentan mejorar estos resultados y resolver
brechas de inequidad existentes alo largo del pais.

La conducta médica de tipo no intervencionista que antes guiaba el actuar médico en
general y el neonatal en particular, cambi6 con la llegada del avance tecnoldgico, y
nacié la presuncién ética de que el uso de esa tecnologia era siempre bueno. Los
neonatologos en su gran mayoria, optaron entonces por la agresividad en el tratamiento,
lo que ha traido nuevos y mas dificiles problemas en relacién con latoma de decisiones
clinicas.g.11

A la incertidumbre dada por el factor de la variabilidad biolégica de la respuesta de
cada paciente, se suma muchas veces la falta de informacion respecto de la eficaciareal

de nuevas formas de aplicacion tecnoldgicaal cuidado intensivo neonatal, por tratarse
muchas veces de problemas nuevos, de por si infrecuentes, y con riesgos que pueden
ser grandes. Estos resultados inciertos y variables, dependen por otra parte de la
capacidad tecnol gica disponible a nivel local, en un centro hospitalario determinado y

de la experiencia del equipo humano que trabaje en cada centr o de cuidado intensivo
neonatal.1»

El nacimiento de la Bioética como respuesta social: 1) a cuestionamiento del paradigma
biomédico que impera actualmente en la medicina cientifica, base de los avances
cientificos y técnicos, 2) a cuestionamiento del paternalismo en la relacion médico-
paciente, 3) al cuestionamiento de los model os de atencidn de salud que cada pais elige,
4) al modo en que los poderes publicos y privados han disefiado y gestionado las
politicas sanitarias y 5) a los crecientes costos de la asistencia sanitaria, son todos
hechos nuevos a considerar en la préctica medica.



CONFLICTOSETICOS

Visto asi, es indudable que la préctica clinica de la neonatologia apunta hacia un

presente y un futuro muy complejos para la toma de decisiones, do nde ya no basta el
juicio clinico experto del médico, sino considera ademés |los derechos de los pacientes,

como lavaloracion de la autonomia de los padres y el acceso igualitario de todos a la
asistencia sanitaria con criterios de distribucion equitati va de recursos siempre limitados
Y €sSCas0s.13-16

Los conflictos éticos se presentan a diario y deben ser resueltos en los distintos
ambitos: en el &mbito de los médicos perinatdlogos y neonatdlogos como tratantes
individuales o como parte de un equipo, en el ambito de las instituciones prestadoras de
la atencion medica donde esté siendo atendido el paciente, de las instituciones
aseguradores por las coberturas econdmicas y de las autoridades en cuanto gestores
politicos. Solo reflexionaremos respecto del ambito del neonatélogo como tratante y
como parte de un equipo.

La tradicidn hipocrética fundada en el principio de beneficencia, ha exigido del médico
actuar en concordancia con su juramento y cumplir con el deber de decidir los
procedimientos diagndsticos y terapéuticos que sean buenos para su paciente, evitando
ademas caer en una conducta maleficente, si le provoca un dafio intencionado. Ante esta
situacién el médico en primer lugar debe definir cual es el objetivo o fin que persigue la
préctica de la medicina, a saber ellos son: sanar la enfermedad, lograr la sobrevida a
largo plazo, lograr la sobrevida a corto plazo, ofrecer una razonable calidad de vida'y
aliviar e dolor y sufrimiento. En el caso del neonato enfermo podemos decir que ello se
resume en 3 objetivos principales: (1)salvarle lavida y permitirle la sobrevida a largo
plazo, (2) solo prolongarle la vida porgque no es posible la sobrevida a largo plazo, y(3)
minimizarle el sufrimiento o maximizarle el confort.

En este punto surge el primer conflicto en la toma de decisiones, cuando olvidando los
fines de la medicina caemos en el uso de toda la tecnologia disponible, pensando que
siempre su uso sera beneficioso. Olvidamos que los medios terapéuticos a usar deben
adecuarse a los fines que se persiguen y que por tanto cuando el tratamiento no sea
beneficioso 0 sea inefectivo, se puede y se debe plantear decisiones de limitar el
esfuerzo terapéutico, de lo contrario caemos en la obstinacion terapéutica que es
maleficente

En general los conflictos se podrian analizar desde tres puntos de vista:
1.-Desde €l tipo de decisiones que se toman

2.-Desde € criterio que fundamenta dichas decisiones

3.-Desde las personas que participan de la decision

1.-¢QUE DECISIONES SE TOMAN?

Las decisiones de limitaciéon del esfuerzo terapéutico en cuidado intensivo neonatal,
aparecen relacionadas a dos grupos de pacientes, a saber: 1) agquellos recién nacidos con
enfermedades incurables, es decir, sin posibilidad de intervencién médica, y 2) aquellos
con una alta probabilidad de severo dafio a futuro. En la practica neonatal esto se
expresa en decisiones como “no iniciar maniobras de reanimacion” en sala de partos o
ante una emergencia estando el paciente ingresado en cuidado intensivo presenta un
paro cardio-respiratorio, “no iniciar cuidado intensivo” neonatal, “continuar tratamiento



actual pero sin agregar nuevas terapias” “retirar de ventilacion mecénica” o “ no
administrar drogas vaso activas”, etc.

L as situaciones clinicas en que habitualmente se plantean estos problemas éticos son:
Los prematuros extremos, menores de 750 grs. de peso a nacer, que presentan
complicaciones multisistémicas como hemorragia intra ventricular, ductus arterioso
persistente, enterocolitis necrotizante, displasia broncopulmonar , retinopatia del
prematuro.

Los nifios con graves malformaciones congénitas incompatibles con la vida como la
anencefalia, la agenesia renal, trisomia 13, trisomia 18, otras malformaciones que
producen alteracién neuroldgica compatible con la vida, enferme dades metabdlicas y
degenerativas y |os casos de encefal opatia hipoxico isgquémica grave.

Deciamos que el médico parte de la incertidumbre prondstica, que parte poniendo en

primer lugar la indicacién medica para el bienestar del paciente y que después deb e
conciliar ese deber de cuidar con el de no dafiar en caso de continuar con un

tratamiento futil o indtil.

Las estrategias de manejo méas conocidas en el campo de la Neonatologia han sido

descritas y  sistematizadas 1; como: 1)“estadistica”, que decide limitar esfuerzo
terapéutico en determinadas categorias de pacientes basados en su prondstico 2)

“esperar hasta la certeza”, donde se inicia tratamiento agresivo en todo nifio

potencialmente viable hasta alcanzar la certeza de muerte o coma irreversible y 3)

“individualizada”, en la que generalmente se inicia tratamiento y se reevalla

regularmente su eficacia. Parece ser que esta Ultima estrategia, esla que mejor ayuda en

la decision de iniciar y de limitar el esfuerzo terapéutico, porque incluyen al médico e n
surol y a los padres en el suyo, decidiendo de acuerdo ala evolucion clinica, aleja por

un lado el riesgo de discriminacion por determinar categorias de pacientes viables

basados en su prondstico y por otro el de dafio por obstinacion terapéutica.

De las numerosas publicaciones existentes en los Ultimos afios, se puede concluir que
en la practica cotidiana los neonat6logos en todo el mundo toman decisiones de
limitacion del esfuerzo terapéutico 15 y que ellas se toman con una gran variabilidad
interindividual. En esos aspectos nuestro medio no es diferente, 1920

Asi como se parte ofreciendo tratamiento, asi también se plantea la limitacion del
esfuerzo terapéutico como valida en tres situaciones:. 1)Cuando la muerte y a corto
plazo es inevitable a pesar del tratamiento 2) Cuando el dafio es tan severo que la
muerte puede ser preferible alavida y 3) Por el gran dolor y sufrimiento que per sele
produce a nifio.

2.-¢CON QUE FUNDAMENTO?

Por tratarse siempre de problemas éticos que dicen relacid n con €l principioy con €l fin
de la vida, en Neonatologia se produce en general una polaridad importante entre las
posturas que optan por la sacralidad de la vida en un lado, y por la calidad de vidaen €l
otro.

En la posicién mas extrema se defiende el vitalismo que sostiene que lavidaes el valor
altimo y debe ser preservado, independiente del pronostico, del costo y de cualquiera
consideracion social, por tanto mientras exista latido cardiaco, respiracion o actividad



cerebral, se deben realizar todos |0s esfuerzos que sean necesarios para salvar laviday
el médico solo puede liberarse de tal deber a declararse la muerte del nifio.

En una postura menos extrema dentro del criterio de santidad, se corrige el error a que
puede llevar la anterior, como es la de mantener terapia agresiva en pacientes que estan
muriendo. Esta posicion distinta, postula que todo nifio tiene igual dignidad y respeto
por |o que no puede negarse ningun tratamiento sobre la base de su deficiencia o futura
calidad de vida, por lo tanto es deber tratar hasta que se considere que el nifio esta en
proceso de morir, o cuando €l tratamiento esta contraindicado.

Entre los que aplican el criterio de calidad de vida existen muy variadas posiciones
dado la dificultad de aplicar el concepto en los nifios, |0 hacen desde una posicion
deontol ogista a una consecuencialista, de tipo utilitario. La primerareconoce el deber de
proteger la vida pero considerando circunstancias internas y externas y valores
contingentes puede concluir la no-obligatoriedad estricta, desde el punto de vista moral,
del uso de medios extraordinarios. La segunda en cambio reconoce los derechos del

nifio pero acepta que ellos puedan ser sobrepasados por los intereses de terceros (

padres, hermanos, o la sociedad) lo que tiene el riesgo de discriminar a muchos nifios
incapacitados basado en lo que seria la utilidad social. Algunos incluso definen en

forma selectiva cualidades aisladas que dicen ser fundamentales de humanidad, la
[laman calidad aceptable, lo que muchas veces dejara fuera a recién nacido, y la
eutanasia podria incluso llegar a ser considerada un bien proporcionado. 2, -23

La postura de Diego Gracia me parece gque concilia ambos criterios de juicio, describe
tal contraposicion de posiciones como mas retérica qu e real, ya que siendo |o sagrado o
divino, absolutamente respetable e intocable, es un principio de la ley natural, y la
calidad como resultado de la realizacién de juicios prudenciales sobre situaciones
concretas, y que a la vista de consecuencias pone el respeto material y formal del
caracter sagrado de lavida.

Dado que la calidad de vida comporta un complejo de innumerables cualidades
humanas que no son absolutas y que dependen de las opciones de valor de cada
individuo y cada sociedad, €llas estan cond icionadas por el medio cultural y su conjunto
de valores. En el ambito individual, se establece el propio concepto de felicidad, la
calidad de vida es para mi y para los que comparten mis valores religiosos, filosoficos,

culturales, artisticos, politicos, etc.x4

La dificultad de aplicar este criterio queda en evidencia cuando pretendemos aplicarlo

en un paciente como el recién nacido que no ha sido capaz de expresar sus propios
valores. Entonces aparece la diferencia entre o que es calidad subjetiva propia del
adulto y la calidad objetiva aplicable al recién nacido y segun criterio solo de bienestar

del propio nifio.

El criterio “del mejor interés” es el criterio de calidad aplicado al nifio, que debe estar
centrado en el paciente con objetivos redlistas de cuidado, de curacién, de restauracion,
de mantencién del estado actual, de minimizacién del dolory del sufrimiento.

Este criterio ha pretendido zanjar la disputa que habia producido esta aparente polaridad
entre sacralidad y calidad de vida Desde esta posicién se postula que todo nifio tiene
igual dignidad y respeto por |o que no puede negarse ningulin tratamiento sobre la base
de su deficiencia o futura calidad de vida, que por lo tanto es deber tratar hasta que se
considere que € nifio estd en proceso de morir, 0 cuando el tratamiento estd
contraindicado o que se hace es aplicar |a proporcionalidad terapéutica

Cuando se ha preguntado a los neonat6l ogos respecto del concepto de calidad de vida se
mencionan €l dolor, € sufrimiento, €l retraso intelectual severoy € retraso fisico severo
como juicios de mala calidad de vida 19.2526



3.-¢QUIEN PARTICIPA DE LA DECISION?

El neonato es por definicion un paciente incapaz, no aplica por tanto €l respeto al

principio de autonomia, lo que prima es la benefic encia que pasa por una decision
subrogada, de la que naturalmente se hace responsable a los padres. Ellos son en este

caso, el objeto de nuestro respeto a sus valoresy creencias. Ha sido muy bien descrito

como los padres y la familia, en caso de enfer medad sufren de un compromiso
emocional, que dificulta la comprension de la informacién. Requieren de un apoyo

integral para que puedan gjercer un autentico y valido consentimiento informado.

Este modelo de relacion clinica tiene un matiz paternalista en cuanto nace de una
situacion de desamparo y necesidad de ayuda, pero donde no puede ser el medico el que

insista en definir la beneficencia del neonato. Por el contrario el medico esta llamado a
utilizar todas sus habilidades de comunicacion y contencion e mocional en la entrega de
la informacion a los que deben decidir, consciente de que esas decisiones traeran

consecuencias para al nifio en su presente y futuro, para su familia en su dinamica
internay futuro emocional, educacional, financiero, etc. »7.3;

Desde el punto de vista ético €l papel del neonatdlogo y pediatra en general vamas ala,

se lo considera garante, debe proteger a este paciente incapaz cuando sus benefactores

naturales lo estén dafiando, situacién que nuestra sociedad tiene prevista en su
legislacion y que permite ser llevada adelante a través de los tribunales de justicia,

mediante un recurso de proteccion.

Ademés es obligacion del medico armonizar el respeto ala autonomiaindividual con las
posibilidades y necesidades del conjunto de | a sociedad, introduciendo asi €l principio
de justicia distributiva como un nuevo deber en la relacion clinica moderna Esta
obligacién nos exige ser gestores eficientes de los recursos puestos a nuestra
disposicidn, por gemplo evitando las indicaciones qu e no son Utiles solo porque estan
disponibles y son de bajo costo, o utilizar recursos de soporte vital de ato costo cuando

ya esta contraindicado, pues asi estamos ayudando a evitar €l racionamiento. 3,

El modo mas habitual de decidir en Neonatologia es de manera individual o en equipo,
lo que puede ser causa de conflictosg

Como estos pacientes estén habitualmente hospitalizados en unidades de cuidados
criticos, los padres y familiares son informados por una multiplicidad de profesionales
diferentes cada dia. Esta es una fuente potencial de conflictos: cuando no existe
definido un médico tratante que lleve lavoceriay cuando no se ha coordinado €l rol del
profesional médico y no médico y el de la auxiliar de enfermeria dentro del equipo
neonatal.

Cuando no se da la importancia necesaria a compromiso emocional se entorpece la
comunicacion y ello es otra fuente de conflictos, ya sea porque el neonat6logo asume
una conducta fuertemente paternalista'y toma las decisiones sin considerar a los padres
o porque intentando incluirlos no acttia con la competencia necesaria en la entrega de la
informacion o0 porque no reconoce su propio compromiso emocional De ali la
importancia de contar con el recurso de profesionales psicologos y psiquiatras de
enlace.s3

La participacion del médico y personal de enfermeria, de los padres y de la familia en
las decisiones, exige del médico una gran capacidad y dedicacion a la transparencia y
veracidad de la informacion, con un énfasis en la comunicacion que le permita sort ear
los obstéculos que han sido evidenciados, si €llo no es posible es aconsejable recurrir a
una instancia mediadora como es el Comité de Etica Asistencial de cada institucién,



para recurrir como Ultima instancia a los tribunales de justicia en defensa del mejor
interés del neonato.

CONCLUSION

Es necesario replantear nuestro enfogue médico tradicional de enfrentamiento clinico,

con un nuevo tipo de discurso que sea multidisciplinario Enriquecer el conocimiento del

problema desde el interior del mismo equipo de salud, integrando al andlisisy reflexion
la distinta vision del enfoque ético que puede tener enfermeria por gemplo con su

énfasis en la ética del cuidado, y desde fuera con los enfoques de la antropologia, la
sociologia, la sicologiay la educacion .Comprender los valores del paciente, su familia
y la cultura de su entorno social, tanto a nivel micro como a nivel macro. Avanzar en €l

campo de la promocién de la salud entregando elementos para la reflexion y el andlisis
de los valoresy preferencias de |las personas a nivel de atencién primaria.

El progreso en el campo de la Neonatologia, moviéndose en las fronteras de la vida
donde generalmente se espera un triunfo, ha estado marcado los dltimos afios por
hechos casi milagrosos. Esta vision triunfalista se expresa en todo €l equipo de salud
neonatal e invita muchas veces a padres y familiares a tener mayores expectativas que
lasreales, situacion gue se extiende de igual forma alos medios de comunicacion social
y a la sociedad en general. Como sociedad no estamos preparados para la muerte y
menos aun de un nifio.
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