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En el Informe del Hastings Center de 1996 sobre los ob-
jetivos de la Medicina se afirma: “ha habido pocos cambios,
en la vida humana, tan pronunciados como los forjados por
las ciencias biomédicas y la practica de la medicina, y se ha
producido una importante transformacién en la misma”. Esto
se ha manifestado de forma especialmente importante duran-
te el periodo perinatal.

Histéricamente, el nifio ha sido socialmente poco valora-
do, y lo ha sido mas como objeto que como sujeto. Aunque
existen algunos casos ocasionales durante la Edad Media, el
interés por el nifio, despertado fundamentalmente por motiva-
ciones sociopoliticas, nace a raiz de las pérdidas de vidas hu-
manas sufridas durante la guerra franco-prusiana y el sitio de
Paris en 1870-1871.

Los primeros en demostrar interés por el neonato son, a
finales del siglo xix en Paris, un obstetra llamado Tarnier y su
discipulo Budin, que disefian las primeras incubadoras y de-
muestran el gran efecto beneficioso que el mantenimiento de
la temperatura corporal supone en la evolucién del recién na-
cido prematuro. Sin embargo, hay que destacar que uno de
los primeros objetivos fue presentar a los nifios en incubadora
en la exposicion de Berlin de 1896. Posteriormente, los nifios
prematuros fueron expuestos en sus incubadoras a lo largo de
varios paises de Europa de la mano de Cooney, discipulo de
Budin. En 1898, Cooney viaj6 a los EE.UU. y alli organizé
una exposicion itinerante, hasta que construyé un parque de
atracciones que llevaba su nombre.

Desde su nacimiento, a finales de los afios cincuenta
del siglo xx, y su generalizacion en los paises industrializados
en la década de los setenta, el cuidado intensivo neonatal se
ha convertido en la atencién médica mas cara del mundo y
con una fuerte dependencia de los avances tecnolégicos. En
este sentido, se ha producido un nimero importante de inves-
tigaciones y de consiguientes avances en la atencién de estos
pacientes, lo que ha conducido a que muchos nifios que afios
atrés estaban irremediablemente abocados a la muerte, hayan
podido sobrevivir.

En el momento actual, estos avances han situado a la
medicina perinatal en los limites de la posibilidad de supervi-
vencia extrauterina, pero al mismo tiempo han generado una
serie de problemas éticos cada vez méas complejos, como con-
secuencia del nacimiento de nuevas enfermedades.

La base del rapido crecimiento y desarrollo de la neona-
tologia fue la recogida de una gran cantidad de datos prove-
nientes de Canada y de Europa durante los afios posteriores a

la Il Guerra Mundial, que demostraban que las muertes neo-
natales representaban casi el 75% de la tasa de mortalidad
infantil, y que dos terceras partes de éstas estaban relaciona-
das con el bajo peso al nacer.

Ello condujo, afios después, a los conceptos de embara-
zo, parto y neonato de alto riesgo y, en consecuencia, a la de-
nominada Organizacién de la Asistencia Perinatal, que con-
siste basicamente en atender a las embarazadas, los partos y
los recién nacidos en centros sanitarios de nivel adecuado a
sus necesidades.

Como ya se ha citado, los avances en medicina perinatal
han mejorado de forma espectacular la supervivencia neona-
tal en los paises industrializados, pero no asi en los paises en
vias de desarrollo. Sin embargo, los resultados referentes a la
morbilidad residual a largo plazo (secuelas) no han sido igual-
mente satisfactorios, especialmente en los prematuros mas
inmaduros, y la prematuridad sigue estando directa o indirec-
tamente implicada en el 85% de muertes neonatales y en la
mayoria de las secuelas de origen perinatal.

Por otro lado, a medida que el nimero de prematuros
muy pequefios se ha incrementado como resultado del au-
mento de embarazos multiples, fruto de la reproduccion
asistida, la aplicacién indiscriminada de técnicas de manteni-
miento de la vida a todos los nifios, al margen de su pronésti-
co a largo plazo, ha sido cuestionada.

Asi, surgen importantes problemas acerca de hasta qué
punto la medicina perinatal actual cumple con los objetivos
de la medicina clasicamente aceptados o, por el contrario, se
aparta de éstos de forma rapidamente progresiva, confundien-
do medios con fines. ;Es alargar la vida mantener conectado
a una maquina a un recién nacido hasta que fallece, aunque
se sepa que su situacion es irreversible?; ;es promover y
mantener la salud intentar hacer sobrevivir a prematuros cuya
inmadurez no permite la existencia fuera del claustro mater-
no, con una minima seguridad de una posterior calidad de
vida aceptable?; ;tenemos presente el dolor y el sufrimiento
del recién nacido sometido a cuidados intensivos o caemos
con frecuencia en ensafiamiento terapéutico?; jes digno que
un recién nacido fallezca en una sofisticada unidad de cuida-
dos intensivos, conectado a multiples cables, catéteres, tu-
bos, etc., sin que sus padres puedan verle y estar junto a éI?
En la actualidad en las unidades de cuidados intensivos neo-
natales y en las salas de partos, con relativa frecuencia, se
plantean éstas y muchas otras preguntas relacionadas con los
objetivos de la medicina. De forma paralela se dispone cada

Manuscrito recibido el 23 de enero de 2003 y aceptado el 23 de enero de 2003

Rev Calidad Asistencial 2003;18(3):189-93 189




Raspall F. La medicina intensiva y el recién nacido

vez méas de medios técnicos y farmacolégicos o de conoci-
mientos que permiten mantener con signos de vida a nifios
que, hasta hace pocos afios, morian indefectiblemente de for-
ma inmediata en el momento del parto o a los pocos minutos
del nacimiento.

Por otro lado, es importante tener presente la creciente
repercusiéon que tiene la muerte de un recién nacido deseado,
al margen de su grado de inmadurez. Ello obedece, funda-
mentalmente, a la consideracion de feto como paciente, que
se puede vigilar, ver, diagnosticar y tratar, y que ha conduci-
do a que el dolor y el proceso de luto por la pérdida de un
feto no viable haya aumentado de forma significativa en los
Gltimos afios.

Las situaciones en que se plantean estas cuestiones son
multiples pero, por su frecuencia y trascendencia, los proble-
mas mas importantes son los que plantean los nifios prema-
turos, sobre todo los extremos, y los que padecen asfixia gra-
ve, complicaciones en el curso de la terapia intensiva y
grandes malformaciones.

No existe consenso sobre qué pacientes pueden ser can-
didatos a cuidados paliativos mas que a cuidados intensivos o
seglin qué criterios debe realizarse la eleccion. En un extremo
estan los vitalistas, que defienden la idea de un valor intrin-
seco, absoluto, de la vida humana y que rechazan cualquier
forma de supresién de tratamiento que mantenga al paciente
vivo, excepto en aquellos casos de muerte inminente. Por el
contrario, otros creen que el valor de la vida esta relacionado
con ciertas capacidades presentes o futuras (como son un mi-
nimo de capacidad de conciencia de si mismo, de llegar a es-
tablecer relacién con otras personas y de obtener algtin placer
de la existencia) que definen su calidad. Por tanto, existe la
necesidad de la presencia, en el caso del neonato, de un mé-
dico guardian que vele por ello.

Han surgido multiples posiciones intermedias que se si-
than entre estos dos extremos y que han sido causa de man-
tenidas discusiones entre expertos en ética, juristas y politi-
cos, entre otros. Sin embargo, existe poca evidencia empirica
disponible sobre como se utilizan estos criterios en las deci-
siones por parte de los implicados: los padres y, especialmen-
te, el médico.

La medida en que la actitud y los valores personales de
los médicos influyen sobre las decisiones médicas es un
asunto hasta ahora practicamente desconocido.

En un reciente estudio europeo, el Proyecto EURONIC
(European Project on Parents’ Information and Ethical Deci-
sion Making in Neonatal Intensive Care: Staff Attitudes and
Opinions), publicado en Lancet en 2000, llevado a cabo en
una muestra amplia y representativa de unidades de cuidados
intensivos neonatales de varios paises, se ha puesto de mani-
fiesto que tanto la implicacion del médico en la toma de de-
cisiones éticas como las actitudes adoptadas varian amplia-
mente de unos paises a otros.

De forma paralela, y con la misma muestra, se han estu-
diado las actitudes de los médicos y los valores que sustentan
sus decisiones, en un extenso trabajo publicado en noviembre
de 2000 en JAMA.

La muestra incluye a 7 paises de la Europa occidental:
Francia, Alemania, ltalia, Paises Bajos, Espafia, Suecia y Rei-

no Unido y tres paises de Europa central y del este: Estonia,
Hungria y Lituania. Los resultados de este estudio arrojan tres
grandes conclusiones. En primer lugar, que las actitudes de
los neonatélogos europeos hacia la santidad de la vida frente
a su calidad varia entre los diferentes paises y dentro de cada
pais. Los ingleses y alemanes se sitian mas del lado de la ca-
lidad, mientras que los balticos y los hingaros son mas “pro-
vida”, seguidos de ltalia, Espafia y Alemania.

Dentro de un mismo pais, la variabilidad tiende a ser
mayor en aquellos, como Espafia e Italia, donde la legislacion
es mas restrictiva o las creencias religiosas son mas influyen-
tes. En la toma de decisiones suele tener mas importancia el
riesgo de la presencia de secuelas mentales que las fisicas, y
la actitud de la familia y la percepcién de diferencias éticas
entre no iniciar o retirar un tratamiento intensivo y la eutana-
sia fueron relevantes para la mayoria de los médicos. Los pro-
blemas relacionados con cuestiones legales, coste sanitario y
adquisicion de experiencia clinica fueron menos importantes
a la hora de tomar decisiones.

En segundo lugar, en todos los paises el riesgo de se-
cuelas neurologicas fue el factor que mas se tuvo en cuenta
por parte del médico al cumplimentar la encuesta, a la hora
de tomar decisiones.

En tercer lugar, teniendo en cuenta los factores de con-
fusion en un andlisis de multivarianza, se comprobé que la
decisién de los médicos esta influida por factores culturales y
sociales, propios de cada pais.

Dados los rapidos avances en el conocimiento médico y
tecnolégico de los cuidados neonatales, los médicos tienen
cada vez mayores probabilidades de enfrentarse con decisio-
nes dificiles en cuanto a iniciar o mantener un tratamiento
intensivo, en casos de pronéstico malo a largo plazo. Debido
a que el médico suele tener una preparacién eminentemente
técnica, con carencias importantes en cuanto a formacién en
aspectos de valores y fines u objetivos de la medicina, espe-
cialmente en paises donde en los debates éticos, legales y
profesionales estos temas son poco tratados, el profesional se
encuentra, con frecuencia, con temores e inseguridades.

Con el fin de comparar la eleccién del tratamiento se
pasé una encuesta a médicos neonatélogos y enfermeras de
11 paises europeos, sobre un hipotético caso de prematuri-
dad extrema (24 semanas de gestacion, peso al nacer 560 g
y valoracién de Apgar al minuto de vida de 1). La encuesta
fue anénima y se facilité a 1.401 médicos y a 3.425 enfer-
meras de 143 unidades de cuidados intensivos neonatales
europeas, y el estudio demostré que este nifio era considera-
do como viable para muchos neonatélogos, mientras que, tras
el deterioro durante el curso del tratamiento (hemorragia in-
tracraneal), la actitud de los profesionales variaba amplia-
mente segln los paises. Ademas, las enfermeras eran mas re-
acias a iniciar reanimacion y solicitaron con mayor frecuencia
la opinién de los padres.

De acuerdo con una revisién reciente de la legislacion y
de las recomendaciones en Europa, en cuanto a la limitacion
del tratamiento en recién nacidos, en muchos paises se per-
miten decisiones de no tratamiento para recién nacidos que
inevitablemente moriran a pesar de las intervenciones médi-
cas, pero la limitaciéon del cuidado intensivo segln la futura
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calidad de vida es mucho mas controvertida. En algunos pai-
ses, como ltalia, la legislacion es muy protectora de la vida,
sobre todo en lo relativo a menores, de modo que la reanima-
cion es obligatoria en los prematuros, aunque sean fruto de
un aborto provocado tardiamente. No obstante, en general,
los médicos trabajan en un vacio legal, dado que no existen
reglas especificas de actuaciéon tanto en sus leyes estatales
como en los foros profesionales y éticos. Sélo en el Reino
Unido y en los Paises Bajos existen algunos casos en los que
legalmente se establecen los limites de lo permisible. El re-
ciente informe del ILCOR, publicado en 2000, sé6lo acepta no
iniciar reanimacién en la sala de partos en prematuros con
edad gestacional inferior a 23 semanas, nifios con anencefa-
lia'y con trisomia 13y 18.

En los EE.UU. la American Academy of Pediatrics (AAP)
no apoya la idea de mantener tratamiento cuando ello no su-
ponga los mejores intereses para el nifio. Sin embargo, desde
el caso Baby-Doe y otros posteriores de supuesto abuso, las
decisiones de no tratamiento en lactantes y recién nacidos se
permite solamente en tres circunstancias poco concretas:

1. Cuando el nifio esta en coma irreversible.

2. Cuando el tratamiento solamente prolonga el proceso
de la muerte.

3. Cuando el tratamiento es fatil e inhumano.

En cualquier otro caso, la supresién del tratamiento
debe considerarse como una negligencia médica con repercu-
siones legales y profesionales. Esto ha llevado a que los mé-
dicos americanos adopten la postura de “esperar hasta que
exista certeza”, lo que supone un tratamiento “al maximo” en
todos los nifios hasta que se alcanza una situacién de muerte
0 de coma irreversible.

Un estudio norteamericano ha demostrado que los médi-
cos se ven presionados a sobretratar a los nifios debido a re-
gulaciones federales, al temor a acciones legales y a la dispo-
nibilidad de nuevas y avanzadas tecnologias. Ademas, creen
que estas regulaciones no permiten una adecuada considera-
cién de los sufrimientos del nifio e interfieren en el derecho
de los padres de escoger las actitudes que responden a los
mejores intereses del nifio.

De forma reciente algunos profesionales estadouniden-
ses denuncian el hecho de que, paralelamente a que los
adultos cada vez tienen mas derecho a morir dignamente, los
padres de los recién nacidos son privados de estos derechos,
en lo referente a sus hijos.

Los recién nacidos extraordinariamente prematuros sue-
len morir o sobrevivir con grandes deficiencias a pesar de re-
cibir una asistencia médica agresiva y cara, y en este sentido,
se ha llegado a afirmar que los neonat6logos practican un en-
safiamiento terapéutico en estos nifios, que provoca grandes
gastos y sufrimientos innecesarios, con el Unico resultado de
posponer la muerte o prolongar vidas con minusvalias devas-
tadoras. La toma de decisiones sobre el tratamiento de los re-
cién nacidos extremadamente prematuros es un proceso com-
plejo, con componentes atribuibles a los médicos y a los
padres, y con frecuencia los médicos acusan a los padres y
los padres a los médicos del citado ensafiamiento.

No se conoce si son las preferencias del obstetra, las del
neonatélogo o las de los padres o de otras personas las que
prevalecen al determinar la cantidad de tratamiento que debe
recibir un recién nacido en el momento de nacer, y son esca-
sos nuestros conocimientos sobre qué factores, aparte del
peso al nacimiento y la edad gestacional, se asocian con la
provisién de reanimacion. Por otro lado, tampoco esta claro si
la reanimacién al nacer pospone de forma significativa la
muerte de los no supervivientes y desemboca en ensafiamien-
to terapéutico.

Los estudios que valoran la evolucion de los recién naci-
dos extraordinariamente prematuros (23-26 semanas) son
cada vez mas numerosos y han comunicado unas tasas de
mortalidad entre el 25 y el 100%, y que aproximadamente la
mitad de los supervivientes presenta graves morbilidades. Por
tanto, dado que los costes personales y econdmicos de una
asistencia inefectiva son elevados, en estos recién nacidos no
siempre se inicia el tratamiento médico de soporte vital.

En el estudio de Doron et al, publicado en Pediatrics en
septiembre de 1998, sobre la toma de decisiones acerca del
tratamiento en el momento del nacimiento, se observé un pa-
trén de actuacion que sugiere lo siguiente:

1. Cuando los médicos dudan mucho sobre el pronéstico
de un recién nacido, tienden a reanimarlo.

2. Cuando se conocen los deseos de los padres antes del
parto, las preferencias de éstos suelen determinar la cantidad
de tratamiento que el nifio recibe al nacer.

3. Cuando se desconocen los deseos de los padres, los
médicos reaniman més a los recién nacidos.

4. La reanimacién en el momento del nacimiento, en pre-
maturos extremos, sélo suele posponer la muerte unos dias.

En este mismo estudio también se observd que los pa-
dres exigen mas tratamiento que el que darian los médicos y,
por otro lado, que en la mayor parte de los casos la muerte
sobrevino tras la retirada del soporte vital.

Dado que la mayoria de los padres ignoran las evolucio-
nes de los prematuros extremos, el asesoramiento por parte
del neonatélogo probablemente influya en sus decisiones, en
lo referente a ofrecer o suspender el soporte vital.

En este sentido, el asesoramiento dirigido podria hacer
que las preferencias de los médicos pareciesen ser las de los
padres (que es lo que en realidad sucede en la préactica clini-
ca, y lo que me permite seguir defendiendo, en cierta medi-
da, el papel del neonatélogo como uno de los Gltimos, sino el
Gltimo, bastion del paternalismo médico). Por ello, es impor-
tante insistir en que, si bien debe informarse adecuadamente
y discutir con los padres las decisiones que se deben tomar,
hay que tener muy presente que no hay que hacerles sentir el
peso del remordimiento o de la duda: la participacion de los
padres en la toma de decisiones no debe constituir una des-
carga de una responsabilidad profesional no asumida.

De forma individual, el ensafiamiento terapéutico es la
prolongacién de una asistencia inefectiva o que causa mayor
dafio que beneficio. La mayoria de las personas creen que el
sufrimiento que acompafia al tratamiento médico esta justifi-
cado en tanto existe la posibilidad de un buen resultado que
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valga la pena. Asi, etiquetar a la asistencia médica de estos
nifios recién nacidos de encarnizamiento terapéutico o de
adecuada depende de lo que se considere “certeza prondstica
aceptable de un mal resultado”. Asimismo, las decisiones de
reanimacién alimentadas por los deseos de los padres para
iniciar un tratamiento de soporte vital plantean problemas so-
bre si el tratamiento inefectivo ofrecido por deseo de los pa-
dres constituye un ensafiamiento terapéutico, y ello se ve
complicado porque el pronéstico del recién nacido raras ve-
ces es de certeza al nacer y porque los padres tienen la Ulti-
ma responsabilidad (legal, moral, emocional) de las decisio-
nes que afectan a su hijo.

La decisién de reanimar o no a un nifio extremadamente
prematuro esté relacionada con la incertidumbre del pronésti-
co, con la percepcién por parte del médico de las preferen-
cias de tratamiento de los padres y con el sistema de valores
que respalda la toma de decisiones de los mismos. El inicio
de tratamiento al nacimiento no deberia tomarse como un
punto sin retorno, y el parto no es necesariamente el momen-
to éptimo para denegar el soporte vital; al contrario, la reani-
macion inicial puede brindar tiempo para una mayor certeza
pronéstica y una oportunidad para una toma de decisiones
conjunta entre el médico y los padres.

Siempre que sea posible, se debe informar de forma
adecuada a los padres, y decidir conjuntamente con el equipo
asistencial las medidas que se deben adoptar en sala de par-
tos, segln el estado del nifio. Esto ayuda a tomar decisiones
mas consensuadas, meditadas e individualizadas.

Por otro lado, la incidencia de estado de muerte aparen-
te al nacimiento es baja. En este sentido, Haddad et al, en la
Universidad de Tennessee, en un estudio de 81.603 recién
nacidos, encontraron 33 casos que cumplieron los criterios
de valoracion de Apgar O al minuto y a los 5 min de vida
(0,4/1.000); todos ellos fueron sometidos a reanimacién pro-
funda, y 22 fallecieron antes de ser dados de alta. De los 11
supervivientes, sélo dos presentaron un estado neurolégico
normal en el seguimiento, y ninguno de los nifios con peso in-
ferior a los 750 g sobrevivio.

Cuando no se retira de forma temprana un tratamiento
excesivo, es dudoso que se pueda culpar a la reanimacion al
nacer del prolongado proceso de la agonia, y se sugiere que la
investigacién de las razones de la valoracién médica en la
toma de decisiones de los padres y de las actitudes de los
médicos y de los padres en limitar la asistencia inefectiva
puede ser mas fructifera que centrarse en la reanimacion al
nacer, en un intento de disminuir el ensafiamiento terapéuti-
co en los recién nacidos extraordinariamente prematuros.

El incremento en las demandas por malas practicas mé-
dicas, sobre todo en los EE.UU., ha influido de forma impor-
tante e indiscutible en la toma de decisiones, lo que ha res-
tringido el papel de los padres a la hora de tomar decisiones
sobre la terapia que se debe aplicar a sus hijos, al margen de
que en algunos casos pueda haber conflicto de intereses en-
tre los del nifio y los de la familia.

Asi, es necesario plantear estas cuestiones formalmente.
Los médicos neonatélogos seguiran enfrentandose a decisio-
nes éticas dificiles, especialmente en lo que hace referencia
a denegar o retirar el soporte vital, ya que se trata de decisio-

nes Unicas que atafien a un paciente que no puede dar su
propio consentimiento y que exigen una mediacién exclusiva
de terceros. Asimismo, es importante demostrar el grado de
evidencia de nuevas técnicas y tratamientos que puedan me-
jorar los resultados.
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