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RESUMEN

El articulo plantea la problematica en la toma de decisiones terapéuticas frente al nifio
prematuro extremo, en particular, aquel de menos de 25 semanas de gestacion, some-
tido a tecnologia de soporte vital avanzado. Para ello, se tuvieron en cuenta tanto su
prondstico como las posibles secuelas. Expone la forma en que las decisiones pueden
ser tomadas y la manera en que los actores se pueden involucrar. La perspectiva ética
de los actos terapéuticos analiza los argumentos de calidad de vida y mejores intere-
ses para el paciente. Adicionalmente, intenta analizar las repercusiones para la salud
publica, centrandose particularmente en la asignacion y distribucion de recursos. Se
concluye que la toma de decisiones no puede ser realizada aisladamente por el equipo
de salud, sino que requiere de la participacion de los padres. El uso desproporcionado
de tecnologia diagnostica y terapéutica conllevaria para las nifias, nifios y sus padres
importantes cargas de sufrimiento y gastos tanto individuales como para el Estado.
La calidad de vida debe ser ponderada y adoptada como criterio analizando el mejor
interés para el nifio, sus padres y la sociedad, en defensa del bien comun y equidad.

Palabras Clave: Calidad de vida; nifios con discapacidad; bioética; recién nacido pre-
maturo; salud publica; toma de decisiones (fuente: DeCS, BIREME).

ABSTRACT

The article raises the issue of therapeutic decision-making in the face of extreme prema-
ture infants, particularly under 25 weeks of gestation, undergoing advanced life support
technology. For this, their prognosis and possible sequelae were considered. It exposes
the way in which decisions can be made and the actors involved. The ethical perspective of
therapeutic acts analyzes the arguments of quality of life and best interests for the patient.
Additionally, it attempts to analyze the repercussions for public health, focusing particularly
on the allocation and distribution of resources. It is concluded that decision-making cannot
be done in isolation by the health team but requires the participation of parents. The dis-
proportionate use of diagnostic and therapeutic technology would lead girls, boys and their
parents to significant burdens of suffering, individual and state expenses. The quality of life
must be weighted and adopted as a criterion analyzing the best interest for the child, his
parents and society, in defense of the common benefit and equity.

Key Words: Quality of life disabled children; bioethics; infant, premature; public health;
decision making (source: MeSH, NLM).

natal (UCIN) y el desarrollo de tecnologias y terapias perinatales han mejorado
notablemente el prondstico y sobrevida de prematuros, que tienen bajo peso al
nacer y una corta edad gestacional (cabe tener en cuenta que estos dos factores pue-
den considerarse entre los mas potentes predictores de resultados clinicos posnatales
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en prematuros) (1). Durante los ultimos afos, los partos
prematuros han aumentado, incluidos los nacimientos al
borde de la viabilidad (2-4), aunque hay lugares donde los
ingresos de nifilos mds prematuros y de menor peso a las
UCIN se han mantenido estables (5).

Ha mejorado la probabilidad de sobrevida, pero tam-
bién ha aumentado la incidencia de morbilidad y secue-
las como displasia broncopulmonar (6,7) y alteracién del
neurodesarrollo (8). En este contexto, el incremento de
sobrevida conlleva importantes conflictos éticos en la de-
cisién de iniciar y otorgar cuidados a nifios extremada-
mente prematuros y cuya definicién todavia es controver-
sial, junto con las respuestas a preguntas como ¢qué tan
pequeiio es pequefno? (9) o écuando mucho tratamiento
es mucho? Dichas respuestas consideran el limite de via-
bilidad, la obstinacién terapéutica y la limitacién del es-
fuerzo terapéutico. Actualmente, sociedades obstétricas y
pedidtricas recomiendan no evaluar la viabilidad o inten-
tar la reanimacién antes de las 22 semanas de gestacidn,
aun asi, hay casos de supervivencia excepcional, incluso
discretamente sobre 21 semanas (10).

Hay controversia en este limite de viabilidad; conse-
cuentemente, diferentes paises han establecido una zona
gris de rangos de edad gestacional donde el prondstico es
incierto y las decisiones para iniciar tratamiento se ana-
lizan caso a caso (11). Para tomar la decisién de iniciar
cuidados intensivos para nifios nacidos al limite de la
viabilidad, se consideran tanto la probabilidad de sobre-
vida como las expectativas de calidad de vida (12). Cabe
resaltar que la terapia intensiva tiene justamente como
objetivo principal preservar la vida.

Otro dilema surge cuando, una vez iniciado el cuidado
intensivo, se debe decidir la magnitud del soporte tera-
péutico, si su limite debe ser discutido con los padres y
si existen reglas establecidas para detener el tratamiento;
todo lo anterior, teniendo en cuenta la probabilidad de
sobrevida y el potencial grado de discapacidad en nifios de
menos de 25 semanas (13). Las repercusiones trascien-
den al dmbito clinico y se sitdan en un contexto societal
y colectivo, centrado en preocupaciones sobre calidad de
vida, uso de recursos publicos y un entorno sanitario alta-
mente tecnologizado.

En este contexto, el presente articulo expone aspectos
involucrados en las decisiones terapéuticas en neonatos
prematuros y reflexiona sobre sus implicancias éticas,
analizando sus repercusiones desde el ambito clinico has-
ta el contexto de salud publica.

Toma de decisiones frente al prematuro extremo

A inicios del 2000, las decisiones en el contexto de las
UCIN fueron planteadas por Baumann-Holzle et dl. (14).
En esta propuesta, las decisiones sobre iniciar, aplazar o
detener el cuidado intensivo son tomadas por el directivo

clinico. Asi, contraviniendo el espiritu de una sociedad
pluralista y democratica, las decisiones son adoptadas de
manera autoritaria. Otra opcién es cefiirse estrictamente
a reglas y guias acordes a protocolos con el consecuente
inconveniente de no analizar cada caso individualmente.
Un tercer enfoque es delegar la responsabilidad de las
decisiones en un comité o consultor en ética clinica, ale-
jando esta responsabilidad de quienes tratan a los pacien-
tes. Puede delegarse la decisién a los padres, pero esto
puede llevarlos a sentirse abrumados por la experiencia y
sentimiento de culpa.

Estas dos ultimas opciones, por un lado, se alejan de la
misién consultiva de un comité de ética clinica y, por otro,
delegan toda la responsabilidad en la toma de decisiones
a los padres. Por dltimo, el equipo que trabaja en UCIN
deberia tomar la responsabilidad y conducir profesional-
mente el proceso de toma de decisién.

Los modelos paternalista y auténomo son analizados
frecuentemente contrastando la autoridad médica con la
autonomia parental. Tyson y Stoll (15) exponen cuatro
categorias para asignar la decision sobre el tratamiento a
padres o médicos: 1) no razonable: rechaza la solicitud de
los padres para iniciar tratamiento cuando el juicio médi-
co establece que las cargas superan claramente los bene-
ficios; 11) en investigacién: la decision sobre el cuidado es
tomada por los padres a través de consentimiento expli-
cito solo si la razén carga-beneficio ha sido evaluada; 111)
opcional: la decision de iniciar o rechazar los cuidados in-
tensivos es traspasada a los padres, en tanto los médicos
deben informar sobre los beneficios y cargas conocidas;
1v) mandatoria: los padres no tienen derecho en la toma
de decisiones; es el médico quien lo hace en busca del
mejor interés para el neonato.

Mas recientemente, se recomienda que los médicos
ayuden a los padres a discernir sus propios valores y com-
promisos. El cambio de enfoque del resultado al proceso
es sutil pero importante y se orienta desde una ética de
resolucién de conflictos a una ética de clarificacién de va-
lores. Lantos (16) describe fases y componentes de este
enfoque para tomar decisiones compartidas en el contex-
to de las UCIN.

Fase 1: prepararse para reunirse con los padres. En esto se
debe considerar que es una conversacién importante y
estar dispuesto a escuchar a los padres. Ademas, exami-
nar los propios prejuicios, puntos de vista y no ser critico.
Establecer el objetivo de la conversacion, crear confianza
y elaborar un plan conjunto. En la fase 2: logistica y formali-
dad, se debe crear un espacio seguro y mostrar amabilidad.
La fase 3: considera trabajar hacia una decisién compartida, se
deben reconocer emociones, obtener informacién sobre
esperanzas, miedos, metas y valores; asimismo, se debe
reflexionar sobre las opiniones de los padres y, por altimo,
avanzar hacia una decisién compartida.
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Han sido estudiadas distintas experiencias en el mun-
do que analizan el rol de médicos y padres sobre la toma
de decisiones para el inicio o retiro de cuidados intensivos
en prematuros (17).

En Holanda, la decisién de los padres sobre el mejor
interés para su hijo ha sido considerada frente al inicio y
mantencién del tratamiento. Las decisiones sobre el final
de la vida son iniciadas por médicos y los padres practi-
camente siempre estan involucrados. En la toma de estas
decisiones se presentan conflictos dentro del equipo en
pocos casos (4%) y mas frecuentemente entre el equipo
y los padres (12%) (18). En la experiencia de Suecia se
reporta que, ante un pronostico incierto, la mayoria de
los médicos proceden a reanimar a nifios extremadamen-
te prematuros a pesar de la solicitud de los padres de no
hacerlo, exponiendo el escaso valor de las intenciones pa-
rentales en la toma de decisién en sala de partos (19).
Las guias clinicas y protocolos son considerados de gran
importancia en paises latinoamericanos como Argentina
(20) y Brasil (21), de modo que se puedan predecir desen-
laces y, con ello, tomar decisiones que permitan el maximo
beneficio y mejor uso de los recursos. Desde esta vision,
pareciera que emplear la evidencia y los criterios estadis-
ticos para no iniciar tratamientos les evita sufrimientos
a niflos cuyo prondstico es pobre, pues inexorablemen-
te moriran o tendran graves secuelas y discapacidad. No
obstante, esto no es absoluto y deja el margen de error
para casos emblematicos que constituyen la excepcién a
la regla. Sin embargo, a pesar de la variabilidad de acti-
tudes y conductas para la toma de decisiones terapéuti-
cas ante prematuros extremos, existen topicos o criterios
que deben ser considerados en su discusién. Entre ellos,
el contraste entre sobrevida y prolongacién del proceso
de morir, vivir a expensas de discapacidad o secuelas que
comprometeran seriamente la calidad de vida, y el costo
vinculado al sufrimiento del nifio, la carga emocional para
los padres y el gasto de recursos de la sociedad.

Dimensiones éticas
Un lugar primordial en la decisién terapéutica se basa en
el precepto primum non nocere (lo primero, no dafar),
del cual derivo el principio de no maleficiencia que, aun-
que puede ser cuestionable, se entiende como un llamado
a la prudencia y al reconocimiento de la falibilidad de los
actos médicos como parte irremediable de toda propuesta
terapéutica. Asi, aunque un acto no beneficie, puede ser
éticamente positivo en la medida que evite dafios (22).
Establecer las condiciones de un recién nacido de-
termina los cursos de accidén y la ética de las decisiones
para iniciar o limitar tratamientos. El modo en que las
decisiones establecen diferentes cursos de accion, obvia-
mente, posee una valoracién ética distinta. Las decisiones
sobre un neonato critico y en extremo prematuro pueden

resumirse en las siguientes: abstencién de tratamiento
(no iniciar terapias); ejecutar el maximo esfuerzo tera-
péutico empleando toda la tecnologia y terapias dispo-
nibles con un uso extremo y desproporcionado, lo que
comprende la obstinacion terapéutica y la distanasia; y el
enfrentamiento ponderado del uso de tecnologia, consi-
derando la vida como bien supremo, pero aceptando su
finitud cuando la muerte es inevitable, incluyendo la sus-
pensidén de tratamientos y procedimientos diagnosticos.

El fundamento para la toma de una decisién basada
en la reflexion ética frente al prematuro extremo puede
ser ponderado en virtud de los argumentos y posiciones
en pro y en contra de la defensa irrestricta de la vida o la
gradiente entre la vida y la calidad de vida.

Calidad de vida y criterio del mejor interés

La probabilidad de supervivencia, el sufrimiento y la
afeccién de la calidad de vida son criterios habitualmen-
te incorporados en la toma de decisiones terapéuticas.
Existe consenso en que un tratamiento puede no iniciar-
se o detenerse frente a casos en los que existe minima
posibilidad de supervivencia y donde el tratamiento solo
prolonga la agonia. O bien frente a una enfermedad incu-
rable que se acompaiia de irremediable sufrimiento. No
obstante, limitar tratamientos en funcién de la calidad de
vida supone aspectos controversiales, fundamentalmente
por la incapacidad de establecer un prondstico certero, en
particular, en el momento en que se debe decidir iniciar o
no un tratamiento.

Recurrir a la calidad de vida futura prevista para jus-
tificar el sufrimiento actual comporta un dilema cuando
el futuro no esta garantizado o es probable que conlleve
sufrimiento. La disparidad de criterios y la forma de di-
mensionar los eventuales desenlaces entre padres y equi-
po de salud frente a un tratamiento recomendado no es
un escenario infrecuente en la UCIN. Estos tratamientos
no estan exentos de dafios y pueden causarle sufrimiento
al nifio. Las percepciones de los padres sobre la calidad de
vida proyectada de sus hijos y la subjetividad inherente de
las evaluaciones de calidad de vida pueden exacerbar el
desacuerdo entre padres y equipo médico (23,24).

Para McCullough (25), el concepto de calidad de vida
invocado en la ética neonatal es excluido como criterio
valido para tomar decisiones dado que carece de signifi-
cado y aplicacién. McCullough se fundamenta en que se
requiere de funciones cognitivas y afectivas, que el neona-
to aun no ha desarrollado, para establecer tareas de vida
y valores sobre los cuales hacer un juicio de satisfaccion.
Asi, la discusién sobre el mejor interés en el tratamiento
del prematuro contrapone los intereses del nifio, de los
padres y de la sociedad, centrada fundamentalmente en
la adquisicién o desarrollo del estado moral del neonato.
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En la incompetencia de eleccién auténoma que ocurre
en los recién nacidos, la toma de decisién sobre inicio,
término o negacién de tratamiento es tomada por un sus-
tituto, habitualmente los padres. En este sentido, las con-
sideraciones sobre calidad de vida se interpretan como el
“mejor interés del paciente”, que asume el analisis riesgo
beneficio vinculado al pronéstico (26).

La conocida normativa “Baby Doe”, instaurada en 1984
en Estados Unidos, no considerd criterios de calidad de
vida, sino mdas bien, basé la limitacién de tratamiento en
que las intervenciones de soporte vital sean progresiva-
mente menos efectivas o que se vuelvan fttiles en térmi-
nos de la supervivencia. Estos criterios son detallados por
Kopelman (27): 1) nifio crénica e irreversiblemente coma-
toso; 11) La provisién de tratamiento solo prolongara el
sufrimiento, pero no serd efectiva en aminorar o corregir
la condicién del neonato, o serd indtil para asegurar su
supervivencia; 111) Cuando la provision del tratamiento
es inutil en términos de supervivencia y cuya administra-
cién serfa inhumana. Kopelman discute la aplicabilidad
de estas reglas Baby Doe confrontidndolas con el Estandar
de Mejores Intereses (EMI); sostiene su incompatibilidad
en la forma de tratar al nifio, en vista de que algunas ve-
ces requiere acciones que violan los deberes para actuar
compasivamente, proveer tratamiento individualizado y
minimizar sufrimiento innecesario. En contraste, el EMI
ofrece una guia similar para todos los individuos incom-
petentes, hecho que facilita la toma de decisién individua-
lizada y compasiva (27).

La conceptualizacién del EM1 ha diferido entre neona-
télogos y especialistas en ética, y si bien estas diferencias
son conceptualmente pequefas, son clinica y éticamente
significativas. En un estudio, la mitad de los neonatdlogos
se dividen en ver EMI como exclusivo de todos los intere-
ses, excepto los del bebé, y otra, en la que se deben con-
siderar los efectos en la familia. Sin embargo, rechazan
la idea de que las cargas familiares puedan poner limites
en sus obligaciones con el nifio. En contraste, bioeticistas
coinciden en que la determinacién del EmMI de un neona-
to debe considerar los efectos familiares, en tanto fueron
neutrales al permitir que la carga familiar pusiera un li-
mite a sus obligaciones con el bebé. Ademas, rechazaron
una interpretaciéon del EmI enfocado exclusivamente en
los efectos sobre el menor (28).

En términos comparativos, el concepto de calidad de
vida contrasta la futura y potencial vida del nifio con el
estandar de vida normal, mientras el concepto de mejores
intereses establece si la muerte puede ser la mejor opcién
frente a la vida que podria tener.

Analizando la problematica de la discapacidad inte-
lectual, Wilkinson (26) plantea que el vinculo entre esta
condicién y los intereses del nifio no son obvios y que

justificar en ello la negacién de terapia de soporte vital
es discriminatorio y basado en una evaluacién falsa de la
calidad de vida de aquellos con tal discapacidad. Expone
tres formas en las que la discapacidad puede afectar los
intereses del nifio. La primera, cuando la discapacidad es
tan severa que el concepto de interés carece de significa-
do. Otra cuando se incrementa sustancialmente la carga
por la generacién de sufrimiento. Por ultimo, cuando la
severa discapacidad puede disminuir los beneficios de
vida que pueden ser disfrutados, punto al que adjudica
mayor preponderancia. A pesar del grado en que puedan
afectarse los intereses del nifio, la discapacidad no provee
de fundamento para negar tratamientos.

Implicancias éticas para la salud puablica

Si bien la problemdtica de las decisiones sobre el naci-
miento y los cuidados que requiere un prematuro ex-
tremo se enmarcan principalmente en el contexto de la
medicina y la relacién clinica, no pueden excluirse de su
repercusion colectiva. Las implicancias para la salud pu-
blica deberian ser analizadas desde la perspectiva de una
ética propia; asi, aspectos vinculados a la calidad de vida,
a la discapacidad y al uso de recursos han sido expuestos
como parte de este contexto (22,29).

Siqueira-Batista y Schramm (30) sostienen que las
unidades de cuidado intensivo han adquirido cada vez
mads tecnologia y complejidad de manera que conllevan
gastos de gran magnitud. La responsabilidad de la mejor
distribucién de los recursos debe ser entendida como una
manera de propender a mantener la vida sin detrimento
de otras acciones de gran relevancia para la salud publica.

Los recursos escasos y finitos muchas veces resultan
también insuficientes y demarcan la necesidad de su uso
racional a fin de no limitar el acceso de la poblacién al
cuidado de salud. Se podria argumentar que la justicia
dentro del cuidado neonatal involucra brindar tratamien-
tos similares a recién nacidos en condiciones similares. La
administracién y distribucién de recursos limitados en un
entorno donde el gasto es extremadamente alto presupo-
ne un juicio asertivo en la instauracién de tratamientos en
pacientes con procesos y pronésticos diferentes, de modo
que no se excluya a los mds necesitados, en un buen
entendimiento de la justicia distributiva. Asi, se vuelve
inaceptable no tratar a un paciente potencialmente cura-
ble, pero también lo es someter a sufrimiento y prolonga-
cién de la agonia a uno fuera del alcance terapéutico.

La necesidad de realizar un triaje es analizada como
una manera ecuanime de utilizar los recursos ponderan-
do los costos y beneficios. De esta manera, se evaltian
los pacientes en condiciones de costo alto/beneficio es-
caso, costo moderado/beneficio alto y costo bajo/bene-
ficio bajo. Parece 1égico, como ha sido utilizado en los
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cuidados intensivos, que la segunda opcién seria la mas
recomendable (22).

Como en toda discusién dilematica en que la reflexién
bioética debiera tener lugar, las decisiones sobre la terapia
del prematuro ofrecen perspectivas variadas sustentadas
en conceptos como normalidad, discapacidad, uso de alta
y costosa tecnologia y ponderacién en la utilizacién de
recursos. La sociedad que moralmente exige velar por la
vida, restaurar la salud y evitar el sufrimiento impulsa a
que se disponga de todo lo necesario para alcanzarlo en
condiciones humanamente aceptables. Es necesario re-
flexionar que no todo lo técnicamente posible es ética-
mente correcto, y que se requiere establecer limites que
no transgredan o vulneren la dignidad humana. La deci-
sién en la UCIN y en sala de partos sobre iniciar o no
tratamiento, no debe ser tomada de manera arbitraria por
el equipo de salud o el médico tratante, sino que debe,
necesariamente, incorporar a los padres a través de infor-
macién veraz y oportuna de la situacién actual y de los
posibles e inciertos desenlaces futuros.

Por otro lado, a pesar de que la responsabilidad de la
asignacidn y distribucién de recursos es de las autorida-
des sanitarias, la escasez de estos no es un imperativo
para sustentar las decisiones de la limitacién de terapias
sino, mds bien, un elemento secundario y supeditado a
la evaluacién de los intereses primarios del principal in-
volucrado, el prematuro.

Entendiendo que la situacién de un nifio al borde de
la viabilidad presupone un invaluable sufrimiento para
los padres, las decisiones no pueden marginarse del bien
comun. La incertidumbre de un desenlace debe ser pon-
derada versus una altamente probable condicién futura
irremediable de detrimento en la interaccién social, su-
frimiento, carga emocional y econémica. Cada caso debe
analizarse individualmente considerando su contexto, va-
lores y cursos de accién posibles, pero no debe modificar o
poner en peligro la indiscutida obligacién de brindar una
atencioén digna, individualizada, confortable y que evite el
sufrimiento, aun en el inevitable proceso de morir
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