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RESUMEN

El concepto “limite de la viabilidad” no esta claramente defi-
nido, originando dilemas éticos, esta “zona gris gestacional”
la sittan los expertos entre las 23 y 25 semanas. Reanimar y
someter a tratamiento intensivo a prematuros tan inmadu-
ros con altas tasas de mortalidad y secuelas graves, implica
ofrecer un dptimo manejo perinatolégico y neonatal con
fuerte sentido humanitario, y ademas involucrar los aspec-
tos médicos, sociales, culturales, éticos, legales, espirituales
y economicos, adquiriendo asi cada vida humana un valor
Unico. Aplicando los principios éticos de autonomia, benefi-
cencia, no maleficencia y justicia es posible tomar las decisio-
nes mas beneficiosas o del “mejor interés” para el nino. Ello
puede incluir reanimacion, tratamiento intensivo o limitacion
de esfuerzo terapéutico, evitar el encarnizamiento y proveer
cuidados paliativos. Existen pautas clinicas propuestas basa-
das en edad gestacional, evidencia cientifica y opinién de
los padres. Los prematuros al limite de la viabilidad plantean
grandes desafios a la medicina, a la sociedad y a la ética,
por lo cual deben tomarse decisiones compartidas entre el
equipo de salud y los padres o instituciones que representen
los mejores intereses del niho.

SUMMARY

“Survival deadline” is a not well defined concern, leading
to ethical issues. Extremely immature infants, born at 23 —
25 weeks of gestational age (WGA) are under discussion.
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Reanimation and Intensive Care on these so immature
infants, having either high mortality or morbidity rates
leading to severe sequelas, must have an optimal perinatal
and neonatal approach, involving humanitarian, social, ethic,
legal, cultural, spiritual and economic features. Human life,
in this way, is certainly worth. Best decisions on therapeutics
on these infants, must follow certain principles of autonomy,
beneficence, “damage avoidance” and justice. In this way,
either proportional treatment or palliative care can be
addressed. Decisions must involve not only health providers
but parents as well.

Key words: Infant premature; survival deadline / ethical
issues.

INTRODUCCION

El vertiginoso avance de la medicina neonatal en las dltimas dos déca-
das ha permitido obtener increibles cifras de sobrevida en prematuros
extremos con indices, cada vez menores, de secuelas moderadas o se-
veras a largo plazo, lo cual ha colmado de satisfaccion a los padres y
equipos de salud (1). Sin embargo, este avance se ha detenido en una
barrera natural infranqueable que es la imposibilidad de conseguir so-
brevida mas alld de la inmadurez extrema, o por lo menos, en condicio-
nes humanas aceptables que seria la ausencia de secuelas invalidantes.
Este concepto de “limite de la viabilidad” que parece tan obvio y l6gico
no esta lo suficientemente bien definido, y esta sujeto a factores de tipo
maternos, obstétricos, perinatales, equipo neonatal, recursos y organi-
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zacién hospitalaria, entre otros; provocandose con ello un cimulo de
dilemas médicos y por sobre todo, de caracter ético. Precisamente este
confuso limite o frontera de la viabilidad méas conocida como “zona
gris gestacional” o sitGan actualmente los expertos entre las 23y 25
semanas de gestacion (2, 3).

Las tasas de sobrevida en nifios nacidos a las 23 semanas en Nortea-
mérica oscilan de 16 a 66%, la mayoria de los reportes la sittan en
alrededor del 30% (4), y de los sobrevivientes cerca de la mitad tendra
secuelas o discapacidad moderada a severa (5, 6). Diversos resultados
de sobrevida se pueden observar en laTabla 1(7, 8,9, 10, 11). A modo
general, la sobrevida en paises desarrollados a las 23 semanas alcanza
cifras de 30-40%, a las 24 semanas de 50-60% y a las 25 semanas de
70%, y las tasas de secuelas son similares. Debemos mencionar que el
indicador “sobrevida” como marcador de éxito en el manejo neonatal
esta siendo desplazado por el de “neurodesarrollo a largo plazo” que
refleja de manera indirecta la calidad de vida (2).

LA ETICA EN DECISIONES CLINICAS

Este articulo tiene como objetivo replantear la misma gran interrogante
de siempre, la cual es si resulta correcto reanimar, someter a tratamien-
to intensivo y pretender la sobrevivencia de todos los nifios de la zona
gris a expensas de reconocer anticipadamente que un gran porcentaje
no lo logrard y quienes sobrevivan la mayoria presentara secuelas que
comprometeran su calidad de vida y de la familia. En el otro sentido,
el ofrecer los recursos técnicos y humanos a algunos nifios, de mane-
ra selectiva, evitara el sufrimiento de muchos, pero probablemente se
desahuciara a nifios que pudiesen haber alcanzado mejores resultados
que los previstos al nacer. Por lo anterior, existen muchas dudas y obs-
taculos a despejar, y la decisién a tomar no es sdlo médica e involucra
de manera directa a los padres y también a la sociedad por los aspectos
legales, politicos, culturales, religiosos y econdmicos.

La primera sombra a despejar de esta dificil problematica es disponer y
proveerle al recién nacido todas y las mejores herramientas de asisten-
cia médica para que nazca en las mejores condiciones posibles; tiene
relacion con el manejo personalizado del embarazo de alto riesgo de
parto prematuro, incluyendo el traslado oportuno de la embarazada a

un centro de alta complejidad neonatal, efectuar maduracién pulmo-
nar prenatal con corticoides, preferir resolucion por cesérea cuando la
condicion obstétrica lo permita, contar con profesionales idéneos, re-
cursos hospitalarios y tecnologia acorde a las necesidades y exigencias
que representa un prematuro extremo; por ende, el limite o zona gris
depende del pais, region y establecimiento donde nace (12, 13 ). Estos
factores son indispensables para optimizar los resultados en sobrevida
y calidad de ella, pero deben ser entregados con un criterio estricta-
mente humanitario y es aqui cuando no todos estamos de acuerdo en
qué hacer y cémo hacerlo.

Pretender ser y actuar en forma humanitaria significa analizar y discu-
tir todos los aspectos éticos. The Nuffield Council on Bioethics depen-
diente de Nuffield Foundation examina los aspectos éticos surgidos del
avance de la medicina y biologia, con reconocimiento internacional y
referente en consejos, asistencia y debates en bioética (14); establecid
en el Working Party de 2004 que para tomar una decision en cuidados
criticos deben considerarse conjuntamente los aspectos éticos, sociales,
legales y econémicos. El valor de la vida humana depende de todos
y cada uno de los aspectos mencionados. Por ejemplo, la ley inglesa
establece que el feto adquiere la calidad de ser humano, y por lo tanto
los derechos respectivos, sélo desde el nacimiento, independiente de la
edad gestacional. En Chile, la Constitucion establece que la vida y cali-
dad de ser humano comienza con la concepcidn y esta diferencia origi-
na distintos marcos legales que debemos tener en cuenta al momento
de tomar una decision clinica. Es importante reconocer y respetar las
distintas posiciones religiosas y culturales del entorno familiar del re-
cién nacido. El respeto por la vida humana impide cualquier accion que
signifique poner fin intencionalmente con la vida de un ser humano
(el embrion y el feto no estarian contemplados para la ley inglesa). A
su vez, la mujer embarazada que decide continuar con su embarazo
delega una obligacién moral de proteger al feto.

CONCEPTOS ETICOS Y LIMITE DE LA VIABILIDAD
El neonatélogo al enfrentarse con el nacimiento de un prematuro ex-
tremo en el limite de la viabilidad debe tomar decisiones rapidas, basa-
das en sus conocimientos técnicos, experiencia y principios éticos que
rigen la practica de la medicina. Estos principios son:

TABLA 1. PORCENTAJES DE SOBREVIDA POR SEMANAS DE EDAD GESTACIONAL
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Chile 2000-04 Neocosur 2000-03 USA 2000-03 Noruega 1999-2000 Suecia ‘90 s
23 6 . - - 43
24 23 18 18 18 63
25 41 35 35 35 77
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1) Autonomia: toma en cuenta la libertad y responsabilidad del pa-
ciente para decidir lo que es bueno para él (en caso de personas capa-
ces de discernir entre las opciones que disponen), y considera la protec-
cion de las personas con deficiencias, dependientes y vulnerables.

2) Beneficencia: es la obligacion de hacer o buscar el bien del pa-
ciente.

3) No Maleficencia: es la obligacion de no hacer dafio. Debido a que
en todo acto médico existe el riesgo de cometer un perjuicio, se debe
ponderar ese riesgo con el beneficio potencial.

4) Justicia: Consiste en la imparcialidad y equidad en la distribucion
de cargas y beneficios. Implica la obligacién de dar a cada uno lo que le
corresponde de acuerdo con lo que se considera éticamente correcto o
apropiado. El médico en su practica habitual se ve enfrentado frecuen-
temente a problemas de asignacion de recursos (hacer mas o dedicar
mas tiempo 0 recursos a un paciente que a otro), siendo su deber utili-
zar eficientemente los recursos disponibles (15).

En el campo de la neonatologfa, la carencia de autonomia del recién
nacido hace que los padres deban subrogarlo en la toma de decisiones,
optando por lo que, de acuerdo a sus valores y criterios, les parece mas
beneficioso para su hijo. En casos de urgencia y sin la posibilidad de
intervencion de padres o tutores, el médico debe actuar defendiendo
los mejores intereses del nifio de acuerdo a los conocimientos y evi-
dencias que la medicina le entrega (16). Cuando se toman decisiones
con respecto a un prematuro en el limite de la viabilidad, es necesario
determinar qué es lo mas beneficioso para el paciente, debe ser una
decision compartida entre los padres, neonatélogo y todo el equipo
de salud neonatal. De esta manera, el principio de autonomia se hace
efectivo mediante el consentimiento informado de los padres (2, 17).

Ante el nacimiento de un nifio en la zona gris gestacional, la actitud
ética de acuerdo al principio de beneficencia es intentar todas las ma-
niobras de reanimacion necesarias, fundamentado en la razonable su-
posicion de que la intervencion serd beneficiosa para el neonato. Si no
hay resultados, o por el contrario hay agravamiento del estado clinico,
podria recomendarse a los padres, previa adecuada informacion, auto-
rizar la “limitacion del esfuerzo terapéutico”, lo que puede implicar
no iniciar nuevos tratamientos (terapia intensiva o procedimientos qui-
rdrgicos) e incluso limitar el soporte vital. Cuando no es posible contar
en el momento con la autorizacion de los padres, el equipo neonatolé-
gico puede asumir esta decision (15, 16).

En relacion al tratamiento intensivo de un recién nacido en el limite de
la viabilidad, el principio de beneficencia implica implementar todas
aquellas medidas terapéuticas que guarden una relacién proporciona-
da entre los medios empleados y el resultado predecible, de modo que
los beneficios esperados guarden la debida proporcion con el esfuer-
z0 terapéutico, los sufrimientos del paciente y su familia, los costos
y riesgos asumidos, o cual se denomina “proporcionalidad terapéu-
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tica” (18, 19). Por lo tanto, una conducta médica desproporcionada
y/o utilizacién indiscriminada de los recursos tecnolégicos, rifie con los
principios éticos de beneficencia y no maleficencia, situacion que se
denomina “encarnizamiento terapéutico”. Por ende, en el manejo
terapéutico de un prematuro al limite de la viabilidad no siempre seré
correcto aplicar los recursos tecnolégicos sélo porque estan disponi-
bles. No se viola la ética al negarse (con autorizacion de los padres)
a prestar ciertos tratamientos a nifios muy prematuros y de peso muy
reducido, cuando se basa en conceptos médicos bien documentados,
sobre la escasa probabilidad del éxito o sobre el riesgo de un dafio
potencial al recién nacido (16).

DECISIONES DIFICILES EN SITUACIONES CRITICAS

En situaciones en las que iniciar o continuar un tratamiento para man-
tener con vida a un prematuro pudiera convertirse en un intolerable
nivel de sufrimiento, no existiria una obligacion ética de preservar esa
vida, en este sentido el principio de “mejor interés del nifio” o de be-
neficencia es el eje de toda consideracion para decidir si se debe tratar
y cémo hacerlo, basicamente la duda a resolver es: si ayudarlo a vivir
a riesgo de una penosa calidad de vida, o asistirle en su muerte para
ahorrarle sufrimientos o una vida intolerable. No existe diferencia moral
entre no iniciar un tratamiento o retirarlo posteriormente, si con ello
sélo se prolonga el fallecimiento. En la toma de decisiones criticas, “el
mejor interés del nifio” esta representado por el deseo de sus padres,
apoyada por la opinion del equipo médico, otros familiares y consejeros
espirituales. Hoy en dia la participacién del paciente o los padres en
la decision médica es un pilar fundamental cuando hay un trasfondo
ético; esto significa informar de manera adecuada, franca y completa
a los padres acerca de la situacion clinica del feto o recién nacido,
obviamente debe usarse un lenguaje comprensible constatando que
la informacién haya sido entendida; el médico actta en forma técnica
informando las probabilidades de que ocurran las diversas situaciones
clinicas o advertir que no existe evidencia médica confiable (15). Debe
contarse con la mejor evidencia y estadisticas actualizadas de la sobre-
vida y riesgos de secuelas, informar los padecimientos que conllevan
las patologias, procedimientos y tratamientos a realizar, asi como los
resultados positivos que se esperan y las reales probabilidades de al-
canzarlos. En el Reino Unido se acepta que ante una coyuntura médica
sobre la continuidad del embarazo, es la mujer quien debe tomar la de-
cision final de adelantar el parto, continuar el embarazo o darle término
antes de la viabilidad (igual o menor a las 22 semanas), idealmente en
acuerdo con la pareja.

La decision de iniciar reanimacién debe ser con un neonatélogo experi-
mentado presente en la sala de parto para confirmar la edad gestacio-
nal y definir la condicion vital del prematuro, y es en este punto donde
aparecen interesantes divergencias entre los profesionales. En Ingla-
terra se realizd un cuestionario a los neonatélogos acerca de quién
deberfa tomar la decision de reanimar a los prematuros de la zona
gris: el 12% opind que sélo deberian tomarla los médicos, el 11% sélo
los padres y el 77% en forma compartida, aunque en la practica los
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neonatélogos lo hacen solos en un 50% y compartido en un 40%; los
médicos con mas de 10 afios de experiencia prefieren la opcién com-
partida (20). En Estados Unidos se consultd a los especialistas sobre
qué edad gestacional consideraban de mas bajo limite de viabilidad
fetal, el 40% respondio las 23 semanas y el 50% las 24 (3). Esto con-
firma que a pesar de lo objetivo de las evidencias, existe cierto sesgo
por la opinién preconcebida del profesional, y estd documentado que
equipos médicos mas agresivos en la reanimacion de prematuros lo-
gran mayor sobrevida pese a cuestionamientos médicos y éticos (11).
El Working Party propuso algunos criterios para juzgar el mejor interés
del nifio en la decision de reanimar y ofrecer tratamiento intensivo los
cuales son: determinar la exacta edad gestacional del recién nacido
para evaluar probabilidad de sobrevida e incidencia de secuelas signi-
ficativas a la luz de la mejor evidencia posible, evaluar la vitalidad al
nacer, pesquisar anomalias congénitas significativas, considerar y res-
petar la opinion o deseos de los padres sin transgredir las evidencias
cientificas ni los derechos del nifio. Consideran necesario contar con
el Consentimiento Informado de los padres si ellos expresan su deseo
de realizar maniobras de reanimacioén o ingreso a la UCIN entre 23y
24 semanas.

Producto de las disquisiciones anteriores se determind aconsejar lo
siguiente:

e Desde las 25 semanas + 0 dias de gestacion los buenos resultados
en sobrevida y el bajo riesgo de secuelas severas aconsejan efectuar
reanimacion si es necesario, e iniciar el cuidado intensivo, excepto que
el prematuro presente patologias incompatibles con cualquier signifi-
cativo periodo de sobrevida.

e Bajo las 25 semanas de gestacion, si se dispone de tiempo, el equipo
médico debe evaluar con los padres los posibles escenarios para una
decisién conjunta.

o Entre las 24 semanas + 0y 24 + 6 dias, lo habitual es ofrecer apoyo
vital desde el nacimiento, a menos que exista grave patologia conco-
mitante o que los padres y médicos estén de acuerdo que no serd del
“mejor interés” el nifio.

e Entre las 23 semanas + 0y las 23 + 6 dias, debe darse preferencia
a los deseos de los padres; sin embargo, si estos son diametralmen-
te opuestos al criterio médico, los profesionales no estan moralmente
obligados a hacer lo que consideran contrario a su juicio clinico (as-
pecto judicial).

® Bajo las 22 semanas y 6 dias no se debe entregar soporte vital salvo
que los padres reiteradamente lo soliciten.

Después de tomada una decision inicial de instalar cuidado intensivo,
puede llegarse a un punto en que los padres y el equipo médico co-
mienzan a cuestionar y evaluar si es pertinente continuar o retirar los
tratamientos. Este planteamiento resulta muy atingente ante situacio-
nes como que el cuidado intensivo se hace infructuoso y el fallecimien-
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to inevitable, cuando el recién nacido ha sufrido una severa injuria
cerebral y por lo tanto, es muy probable la ocurrencia de secuelas
severas, y cuando aparece o se descubre un trastorno malformativo,
metabdlico o genético de mal prondstico vital para el cual no exista
tratamiento.

El costo econémico del tratamiento adquiere mayor importancia en la
medida que escasean los recursos y para disipar este factor en la toma
de decisiones, existe consenso que debe primar el principio de equidad
y justicia, es decir, el Estado debe asegurar los recursos necesarios para
entregar una adecuada atencion, apoyo familiar y tratamiento de las
posibles secuelas; de esta forma el equipo neonatal esta obligado a
otorgar a los prematuros la mejor atencion con todos los medios a su
alcance especialmente si muestra vitalidad. Una atencion ética distri-
buye en forma justa los recursos, puesto que estaran disponibles para
quienes tienen mejores probabilidades de sobrevivir y al mismo tiempo
se ahorran con quienes tienen menos.

CUESTIONAMIENTOS Y REFLEXIONES

Para respaldar nuestras practicas y normativas clinicas, es preciso di-
lucidar y esclarecer cudles seran los posibles tropiezos y dificultades
que surgiran en el largo camino de la hospitalizacién, el post alta, la
rehabilitacion, manejo familiar e insercion social de un nifio nacido
en el limite de la viabilidad. Para ello debemos adelantarnos a ciertas
situaciones con cuestionamientos claros y reflexiones fundamentadas
para que una vez analizadas sea posible entregar respuestas objetivas
que nos permitan reevaluar en todo momento las decisiones médicas y
confrontarlas con los principios éticos. Por lo tanto, antes y después del
ingreso de un prematuro de la zona gris a una UCIN debemos plantear-
nos reiteradamente varias interrogantes, entre ellas:

¢El tratamiento ofrecido sera efectivo en prolongar significativamente
la vida? prolongar el proceso de morir no es considerado del “mejor
interés” del nifio. ¢Qué grado de dolor, sufrimiento o estrés produce
en el recién nacido el tratamiento? y por supuesto ;qué medidas se
pueden tomar para atenuarlos? Una pregunta clave es ;qué benefi-
cios consequird el tratamiento en términos del prondstico futuro del
nifio?, por ejemplo, si con el tratamiento ;aumentara la probabilidad
de que el nifio en algin momento pueda ser dado de alta?, asi como
preguntarse si ;podra ese nifio establecer una vida de relacién o ex-
perimentar alguna clase de placer? Ademas, cabe plantearse otras
interrogantes, como por ejemplo, ¢ los padecimientos que acompafian
al tratamiento superan los beneficios?, ;existe en el entorno donde
deberd vivir el nifio el apoyo requerido para sus cuidados? o cual
es la opinion y sentimientos de los padres sobre “el mejor interés”
de su hijo?

The British Association for Perinatal Medicine publicé un marco de
trabajo para profesionales de diversos hospitales de Londres en base
a resultados obtenidos por el Epicure Study del seguimiento a 6 afios
de 1.185 nifios prematuros nacidos en el limite de la viabilidad en
Inglaterra e Irlanda durante el afio 1995 (21). Los resultados fueron
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TABLA 2. SEGUIMIENTO A 6 ANOS DE PREMATUROS AL LIMITE DE LA VIABILIDAD

22 sem 23 sem 24 sem 25 sem
Sobrevivientes al alta 1,4% 10,8% 26,2% 43[9%
Fallecimientos post alta 0% 0,4% 0.5% 0,7%
A los 6 afios con secuelas 0.7% 3,3% 9.4% 20,3%
leves o sin ellas
A los 6 afios con secuelas 0,7% 5,8% 9.7% 13,7%
moderadas a severas

pOCo auspiciosos en nifios con menos de 25 semanas de gestacion,
a las 24 semanas apenas un 9,2% gozaba de una adecuada calidad
de vida medido por la ausencia de secuelas moderadas o severas
(Tabla 2). EI concepto de secuela leve, moderada y severa se aplica
en directa relacién con el grado de dependencia que nifio tendra de
sus cuidadores.

Cuando se plantea la posibilidad de retirar el tratamiento de soporte
vital deben responderse otros cuestionamientos, como por ejemplo:

- ¢ Cuanto tiempo es probable que el nifio sobreviva si se contintan las
medidas de apoyo vital?

- {Qué probabilidad existe que el nifio sea capaz de sobrevivir sin las
medidas de apoyo vital?

- ¢{Qué beneficio agregara al bebé continuar con los tratamientos de
apoyo vital?

- Si sobrevive ¢podra desarrollar una vida de relacién y emocional
aceptable?

En este escenario es plausible ofrecer cuidados paliativos, que inclu-
yen: medidas de confortabilidad, tratamiento del dolor, acompafia-
miento de padres y familiares, apoyo espiritual y religioso, hidratacion
y nutricion, suspender toma de examenes, preparacion y apoyo en el
duelo, entrevista con los padres 2 6 3 semanas después del falleci-
miento del nifio.

En virtud de los aspectos y principios éticos comentados debemos plantear-
nos que la ética médica, tanto en el manejo de los prematuros en el limite
de la viabilidad, como en todos los casos polémicos de nuestro quehacer
clinico y cientifico, resulta ser una gran e inseparable aliada en pro de deci-
dir “lo mejor” para el paciente, entendiéndose como tal al hecho de que él
y su familia sientan que seré o fue beneficiado con el acto médico.
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