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Etica Y prematuro extremo

Ethical and extreme premature
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A nivel mundial nacen anualmente alrededor de 15
millones de prematuros, lo que indica una tasa mun-
dial de nacimientos prematuros de alrededor del 11%,
con una tendencia al aumento. Aproximadamente 1
mill6n de bebés mueren cada ano debido a complica-
ciones de parto prematuro'. Los notorios avances de
los cuidados neonatales han modificado los limites de
la viabilidad hacia edades gestacionales cada vez me-
nores. Aunque hay una amplia variacién en las reco-
mendaciones, especialmente entre las 23 y 24 semanas
de EG, existe cierto consenso general en ofrecer aten-
cién de confort a las 22 semanas de EG y atencién ac-
tiva a las 25 semanas de EG®. El nacimiento de nifios
de menos de 25 semanas plantea a los neonatélogos
en particular y la sociedad en general, desafios com-
plejos. Las consideraciones éticas y legales establecen
un marco de accién que varia entre paises, hospitales
y profesionales, basado en la experiencia y moralidad
local o personal. El prematuro extremo representa al
mds precario y desprovisto de los seres humanos. Su
vulnerabilidad, inherente a su condicién de ser fragil
y limitado, depende de la responsabilidad y moralidad
del equipo de salud a su cuidado. No prolongar la vida
con sufrimiento innecesario, a veces solo posponiendo
una muerte que se sabe inevitable, intensifica la nece-
sidad de andlisis de los problemas éticos planteados en
las decisiones de un correcto actuar clinico.

Correspondencia:
Marcial Osorio
mosorio@alemana.cl

ANDES
PEDIATRICA

s REviSTA CHILENA DE PEDIATRIA

Scij

Se promueve, teniendo la idea de que la medicina
actual lo puede todo, que se encontrara solucién in-
cluso en los casos mas extremos. Una ilusién tecno-
cientifica que dificulta aceptar y reconocer el final. El
desarrollo tecnolégico abre todos los dias nuevas posi-
bilidades, que obligan a revisar el actuar ético a quienes
la utilizan y expandir los horizontes de la responsabi-
lidad moral. Marlow y cols.’ evaluaron a la edad de 6
afios una cohorte de prematuros nacidos entre las 22 y
25 semanas, con una tasa de supervivencia sin ninguna
discapacidad de 0% en nacidos a las 22 semanas, 1% a
las 23, 3% a las 24 y 8% a las 25 semanas. Un reporte
reciente de Brumbaugh y cols.* muestra que a las 24 o
mds semanas de edad gestacional la sobrevida fue casi
el doble (32%) que la tasa de sobrevida de los naci-
dos entre las 22 y las 23 semanas de edad gestacional
(17%). La mayoria de los sobrevivientes, lo hacen con
problemas de salud crénicos y deficiencias del desarro-
llo neurolégico®. Entre los sobrevivientes de nacimien-
tos con 22 semanas de edad gestacional, 19-35% evolu-
cionan con dano neuroldgico severo’. Este pronéstico
empeora si el peso de nacimiento es menor a 400 g en
que el dano neuroldgico es superior al 70%?*.

Cada vida, independiente de la edad, es una bio-
grafia tinica con dignidad, significado o misién propia.
En el prematuro extremo la biografia estara muy ligada
a los valores y espiritualidad de su familia, que debe-
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remos integrar al cuidado del paciente. La toma ética
de decisiones clinicas exige desarrollar la capacidad de
reflexion, de receptividad y de ser respetuosos de las
opiniones de los demds, de analizar en equipo, en espe-
cial las decisiones que generan dudas. En el manejo de
prematuros extremos el limite entre evitar la muerte y
prolongar innecesariamente la vida no siempre es facil
de establecer, y puede generar tensiones en los profe-
sionales y el personal de las unidades de intensivo neo-
natal®.

La bioética como disciplina fundamenta el estudio
de los problemas clinicos y las decisiones que le rodean.
Los cuatro principios cldsicos de la bioética ponen a
disposicion de quienes se desempenan en Unidad de
Cuidados Intensivos Neonatales (UCIN) un marco de
andlisis para ponderar cada caso en su contexto clinico,
social y familiar en lo espiritual y psicolégico.

Lo bdsico es aliviar el dolor y el sufrimiento. En
promedio un paciente en UCIN es sometido a entre 7
y 17 procedimientos invasivos por dia que le producen
dolor o malestar>®. Si bien el tratamiento del dolor de
procedimientos ha mejorado, todavia estamos lejos de
proporcionar una analgesia adecuada®. Es importante
entonces evitar intervenciones desproporcionadas y
que representen solo una prolongacién de la agonia.
La esperanza es que se logre una buena relacion riesgo
(dolor, secuelas) beneficio (sobrevida), que justifique
la intervencién. Es fundamental entregar a los padres
condiciones adecuadas de acompanamiento y cuidado
integral con participacién y toma de decisiones com-
partidas. Los médicos tienen la obligacién moral y legal
de mantener a los padres informados. Asi, estaremos
respetando los principios de no maleficencia, benefi-
cencia y autonomia. El entorno UCIN presenta desa-
fios particulares con respecto a la comunicacién vy la
informacién. Los padres se enfrentan con sentimientos
de temor, e incertidumbre que aumentan su estrés. Las
emociones de los padres pueden alterar la capacidad
de concentracién, comunicacién y toma de decisiones.
Expectativas optimistas poco realistas de los padres di-
ficultan la comprensién de la informacién entregada
por el equipo’.

Las necesidades de los enfermos y sus familias son
las mismas si estdn en hospitales publicos o privados,
y si bien puede existir diferencias materiales, el entre-
gar un trato adecuado e igualitario, favorece cumplir
el principio de justicia, como deber social de equidad
en el acceso a las prestaciones de salud. Los costos de la
UCIN para los bebés con parto prematuro aumentan a
medida que disminuye la edad gestaciénal y aumenta y
la duracién de la estadia.

Definir el limite entre tratamiento y futilidad es di-
ficil entre las 22 y 25 semanas de edad gestacional®. En
los mérgenes de la viabilidad, la relacién entre médicos
y los padres presenta grandes desafios, pero también
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oportunidades para ayudar a los padres en la angus-
tiante y estresante situacién que estdn vivenciando. La
toma de decisiones debe dejar atrés el tradicional pa-
ternalismo médico y avanzar hacia el modelo de deci-
siones compartidas, referido antes. Debemos informar
a los padres en forma veraz, con informacién de re-
sultados locales, en el centro de tratamiento, asegurdn-
donos sea comprensible, para que logren interpretar,
aclaren sus dudas y puedan participar de las decisiones
de acuerdo con sus valores y preferencias. Con estas
cifras, o si no tenemos cifras en el centro de tratamien-
to, es necesario definir si es adecuado ofrecer el trata-
miento como una opcién al nifo y sus padres. Si las
cifras muestran que el tratamiento no es efectivo, no
es éticamente obligatorio para el médico iniciar trata-
miento, asi como al no haber tratamiento considerado
medicamente efectivo, la decisién de los padres de no
tratar debe considerarse mandatoria®.

Los padres, amparados en la esperanza, general-
mente solicitardn la posibilidad de tratamiento inde-
pendientemente de que los médicos les planteen que
no es adecuado’. Muchas veces no se sienten compren-
didos por el equipo de salud, que intenta comprendan
las complejidades del tratamiento, las cargas de sufri-
miento para el nifio y las cargas que, de lograr su sobre-
vivencia, podrian recaer sobre sus familias'®. Establecer
una buena relacién entre el equipo de salud y los pa-
dres facilitara siempre la aceptacién de las propuestas
médicas de tratamiento. La entrega de informacién a
los padres debe ser permanente y siempre veraz, sin
imponer apreciaciones personales. La incertidumbre
de como evolucionard cada prematuro extremo, en
el corto y largo plazo, hace imposible establecer con
precisién el pronéstico, al menos en las primeras se-
manas de vida. Los familiares tienen la dificil respon-
sabilidad de decidir o aceptar decisiones profesionales,
centrando sus juicios en el mayor bien del nifo''. Si la
evolucién es térpida y la recuperacién no ocurre, mu-
chas veces los padres cambian su parecer; al ver sufrir
al nifio, y llegado un momento, pueden plantear no
continuar con el tratamiento.

Tanto los médicos como los padres pueden hacer
juicios morales, a partir del conjunto de valores que
tienen, como “buenos médicos” y como “buenos pa-
dres”. Es incorrecto confrontar las opiniones valdricas
de los médicos y los padres, cuando entran en conflic-
to, ya que tienen una validez diferente. En un mar-
co filos6fico moral posmoderno, debemos reconocer
una pluralidad de valores y concepciones dispares del
bien que permita un didlogo inclusivo, reflexivo, y no
coercitivo entre los afectados por la decisién. Un did-
logo que busque no forzar consenso y permita generar
esa decision con autoridad moral. Para el adecuado
manejo ético, los médicos, idealmente con partici-
pacién de otros miembros del equipo, deben definir
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claramente los objetivos de cada medida terapéutica,
limitando intervenciones que se ven futiles o despro-
porcionadas'~.

La toma de decisiones, en especial aquellas comple-
jas y dificiles, deben ser oportunas, prudentes y bien
fundamentadas, lo que se logra con mayor claridad a
través de la deliberacion. La comunicacién con los pa-
dres debe ser en lo posible, establecida por uno de los
miembros del equipo tratante, para evitar matices que
dificulten el entendimiento por parte de los padres.
Los padres requieren sentirse escuchados, considera-
dos y respetados, lo que facilita el didlogo. Un proceso
de toma de decisiones compartida deberia ayudar los
padres a comprender el prondéstico y ayuda a los pro-
fesionales de la salud a comprender los valores y obje-
tivos de los padres'. A través de ese proceso se deberia
llegar a decisiones consensuadas de tratamiento que
reflejen evaluaciones de lo que es mejor para el nifio
y la familia. Las decisiones sobre mantener o retirar el
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tratamiento tiene una fuerte carga valdrica y pertene-
cen directamente a la zona de decisién los padres™.

Muchos padres desarrollan trastorno de estrés pos-
traumadtico después o mientras su hijo estd hospitaliza-
do en la UCINY. Pero a medida que las cosas mejoran,
muchos de los padres se sorprenden de sus propias ha-
bilidades de afrontamiento a largo plazo y resiliencia'’.
Si el nifo fallece, el apoyo permanente del médico es
crucial para minimizar el sufrimiento y una adecuada
elaboracién del duelo™.

A través de ese proceso, los médicos y los padres
juntos deberian poder llegar a decisiones de tratamien-
to que reflejen evaluaciones de lo que es mejor para el
nifio y la familia.
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